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WSTEP

WSTEP

zanowni Czytelnicy - oddajemy w Panstwa rece podrecznik dobrych praktyk, ktéry opracowali spe-
cjalisci pracujacy od wielu lat z osobami z wieloraka niepetnosprawnoscia. Autoréw taczy nie tylko
odwaga w poszukiwaniu innowacyjnych rozwiazan, ale przede wszystkim budowanie podmiotowej
relacji terapeutycznej, poszerzanie autonomii i obszarow sprawstwa osob z wieloraka niepetnosprawnoscia.

Metodyka pracy z dorostymi osobami z wieloraka niepetnosprawnoscia wymaga (re)konstrukeji. Odejscie od
medycznego sposobu ujmowania niepetnosprawnosci i zwrdcenie sie ku modelowi spotecznemu w istotny
spos6b winno wptywad na zmiane postrzegania nie tylko potencjatu rozwojowego 0s6b z niepetnospraw-
nosciami, ale i roli specjalistéw i terapeutéw. Ten proces odejscia od wsparcia dorostych oséb z wieloraka
niepetnosprawnoscia ograniczanego do opieki, jest coraz bardziej dostrzegany w praktyce, ktéra koncentruje
sie juz nie tylko na opiece, ale na wieloptaszczyznowym, holistycznym wspieraniu tej grupy spoteczne;..

W procesie (re)konstrukcji metodyki pracy wyraznie zaznaczaja sie trzy etapy - kopiowanie dostepnych roz-
wigzan metodycznych, adaptacja istniejacych rozwigzan oraz tworzenie rozwigzan.

Przenoszenie metod pracy i rozwigzan sprawdzajacych sie w edukacji i terapii z dziecmi w wieloraka nie-
petnosprawnoscia byto powszechnym dziataniem, gdyz nie mielismy tradycji pracy z dorostymi osobami
z wieloraka niepetnosprawnoscia. Niedostateczna ilos¢ doswiadczen wspierania oséb z wieloraka niepet-
nosprawnoscia oraz brak badan nad dorostoscia i starzeniem sie 0sob z wieloraka niepetnosprawnoscia
przyczyniat sie do mechanicznego wykorzystywania znanych narzedzi z pominieciem wieku biologicznego
korzystajacych ze wsparcia. W efekcie utrwalano spoteczne postrzeganie dorostych oséb z wieloraka nie-
petnosprawnoscia jako zajmujacych pozycje dziecka, co uniemozliwiato im poszerzanie doswiadczen oraz
wchodzenie w inne, nowe role spoteczne. Bezrefleksyjne przenoszenie metod terapii wtasciwych dzieciom
do pracy z osobami dorostymi jest sprzeczne z zasadami pracy pedagogicznej, prowadzi do infantylizacji
i zaprzeczania istnieniu potrzeb rozwojowych typowych dla grupy oséb dorostych. Z czasem rodzity sie
refleksje i pytania nie tylko o skutecznosc oddziatywan, ale takze o aspekt etyczny stosowania metod wita-
sciwych dla dzieci w wieku przedszkolnym i wczesnoszkolnym (np. baraszkowanie, zabawy paluszkowe,
metoda M. i Ch. Knilléw) w kontakcie terapeutycznym z dorostymi osobami. Rezygnowano wiec z nich lub
modyfikowano. Na przyktad zaniechano stosowania infantylnych piosenek i muzyki, zmieniano organiza-
cje przestrzeni oraz stosowane bodzce. Proponowano w stymulacji polisensorycznej wedtug czterech por
roku wykorzystywanie sakw, swiec, odpowiednio dobranych dzwiekow, masazu twarzy lub stop, by zajecia
w wiekszym stopniu przypominaty seans relaksacyjny w gabinecie odnowy biologicznej, niz aktywnosc spo-
tykana w przedszkolach. Wielu specjalistéw podkreslato, by wyeliminowac stosowanie u 0s6b nastoletnich
i dorostych metod pracy opartych o kontakt z ciatem. Z czasem zaczeto rowniez zwracac uwage na infan-
tylizowanie dorostych oséb z niepetnosprawnoscia przez przedmioty i pomoce stosowane w terapii (rezy-
gnowano z zabawek, kolorowych pomocy typowych dla pracy z dzie¢mi, wprowadzano zmiany w aranzacji
wnetrz osrodkéw terapeutycznych).
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WSTEP

Etap konstrukcji metodyki pracy z osobami z wieloraka niepetnosprawnoscia - nowy sposéb myslenia
o wspieraniu dorostych 0s6b z wieloraka niepetnosprawnoscia winien byc¢ oparty na trzech elementach:

»  budowanie relacji,

*  empatyczne towarzyszenie,

»  podmiotowa rehabilitacja (terapia).
Wzorzec podejmowanych dziatan obejmowac powinien:

+  zapewnienie prawa do rozwoju z uwzglednieniem potrzeb dorostych osob,

+  zapewnienie warunkéw uczestnictwa (autonomia, wptyw, sprawstwo),

+  poszanowanie zmiennej dynamiki potrzeb wynikajacych z faktu dojrzewania i starzenia sie,

+  akcentowanie mocnych stron i sit rozwojowych dorostych oséb z wieloraka niepetnosprawnoscia.

Niniejszy podrecznik jest préba usystematyzowania i upowszechnienia rozwiazan, standardéw, metod i za-
sad pracy majacych naukowa podbudowe i zweryfikowanych w wieloletniej praktyce terapeutycznej. Mamy
nadzieje, ze podrecznik uzupetni braki w przegladzie literatury fachowej poswieconej specyfice wsparcia
dorostych os6b z gtebsza i gteboka niepetnosprawnoscia intelektualna sprzezong z innymi niepetnospraw-
nosciami oraz zaburzeniami.
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ROZDZIAL 1

DOROSLOSC OSOB
L WIELORAKA

NIEPELNOSPRAWNOSCIA

BEATA TYLEWSKA-NOWAK

WPROWADZENIE

Problematyka oséb dorostych z niepetnosprawnoscia inte-
lektualna stanowi wciaz jeszcze watek wymagajacy wielo-
stronnej eksploracji, badan i wdrazania nowych rozwiazan.
Amadeusz Krause® zauwaza, ze o problemach dotyczacych
0sab dorostych i starszych z niepetnosprawnoscia intelek-
tualna w pedagogice specjalnej mowi sie dopiero od nie-
dawna. Méwiac o dorostosci osob z niepetnosprawnoscia
czesto: ,odbiera sie ich przez pryzmat wymagan spotecz-
nych, jakie stawiane sa petnosprawnym osobom dorostym
(...) do zycia 0s6b niepetnosprawnych przyktada sie matryce
rozwojowa, jaka zaproponowali wielcy teoretycy psycholo-
gii rozwojowej"™.

Takie rozumienie dorostosci powoduje, ze osoby z niepetno-
sprawnoscig intelektualna traktowane sg jako niespetniajace
wiekszosci wymogéw czy zadan rozwojowych okresu doro-
stosci. Pedagogika specjalna ma ogromny ktopot z definiowa-
niem okresu dorostosci u 0séb, ktore z uwagi na ograniczenia
wynikajace ze stopnia lub rodzaju niepetnosprawnosci nie sa

BEATA TYLEWSKA-NOWAK
Autorka jest pedagozka specjalng od wielu lat
Zdangazowana w prace naukowa i spoteczna na
rzecz 0sob z niepetnosprawnosciami. lest dok-
torem nauk pedagogicznych, adiunktem w La-
boratorium Pedagogiki Specjalnej na Wydziale
Studiow Edukacyjnych Uniwersytetu im. Adama
Mickiewicza. Petni funkcje Petnomocnika Dzie-
kana WSE UAM do spraw Studentdw z Niepet-
nosprawnosciami. W badaniach naukowych
I wystapieniach konferencyjnych odnosi si¢ do
aktualnych wyzwar pedagogiki specjalnej. Re-
alizatorka jednych w pierwszych w Polsce ba-

dart nad autonomia 0sob z niepetnosprawno-

scia intelektualna.

w stanie wypetniac niektoérych wymagan spotecznych zwiazanych z tym okresem, ale takze z proponowa-
niem odpowiedniego wsparcia w tym okresie zycia®. Rozpatrujac teoretyczne aspekty funkcjonowania oséb
z niepetnosprawnoscia wieloraka w okresie dorostosci nalezy w pierwszej kolejnosci uscislic dwa pojecia:

osoba z niepetnosprawnoscig wieloraka i dorostosé.

YA Krause, Wspdtczesne paradygmaty pedagogiki specjalnej, Krakow 2010 5. 117

* S Kowalik, Upasledzenie umystowe. Teoria i praktyka rewalidacji, Warszawa 1989 s. 36

3 Por.m.in. M. Koscielska, Oblicza uposledzenia, PWN, Warszawa 1995; M. Koscielska, Przezywanie wtasnej i cudzej dorostosci przez osoby
z niepetnosprawnosciq [w:) R. ). Kijak [red.] Niepetnosprawnesc w zwierciadle dorostosci, Impuls, Krakow 2012; A. Krause, Wspdtczesne
paradygmaty pedagogiki specjalnej, Impuls, Krakéw 2010; K. Rzedzicka, A. Kobylanska [red.] Dorastosé, niepetnosprawnosc, czas wspat-
czesny, Impuls, Krakow 2003; B. Tylewska - Nowak, Wypetnianie zadan rozwojowych przez osoby doraste z umiarkowanq i znaczng nie-
petnosprawnosciq intelektualng [w:) B. Cytowska [red.] Dorosli z niepetnosprawnosciq intelektualng w labiryntach codziennosci. Analiza
badari - kiytyka podejs¢ - propozycje rozwigzarn, Wydawnictwo Adam Marszatek, Torun 2011
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ROZDZIAL 1

0SOBA Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA WIELORAKA - PROBLEMY DEFINICYJNE

W literaturze przedmiotu® spotykamy sie z wieloma okresleniami dotyczacymi oséb dotknietych wiecej niz
jednym rodzajem niepetnosprawnosci. Najczesciej stosowanymi terminami sa: niepetnosprawnosc sprzezo-
na, niepetnosprawnosc ztozona, niepetnosprawnosc wieloraka, rzadziej niepetnosprawnosc wielozakresowa
czy wspotwystepujaca. Podejmujac sie proby ich zdefiniowania nalezy odwotac sie do literatury i pojawiaja-
cych niej w niej perspektyw.

Kazimierz Kirejczyk® uzywat okreslenia ,uposledzenie sprzezone” w odniesieniu do oséb z niepetnospraw-
noscia intelektualna, u ktorych jednoczesnie wystepuje takze inny rodzaj niepetnosprawnosci: sensoryczna
czy fizyczna. Uzywat takze tego okreslenia w odniesieniu do 0séb, u ktérych wystepuja dwie lub wiecej
niepetnosprawnosci wsrdd ktérych oprocz niepetnosprawnosci somatycznych moga wystepowac niepetno-
sprawnosci natury spotecznej (np. niedostosowanie spoteczne). Jak podkresla Marzenna Zaorska ,zdaniem
Kirejczyka o obecnosci niepetnosprawnosci sprzezonej decyduja, poza minimum jedna wada organiczna,
wspotobecne konsekwencje somatyczne lub psychoemocjonalne albo spoteczne™.

Niepetnosprawnosc sprzezona zdefiniowat takze Andrzej Twardowski’: ,Z niepetnosprawnoscia sprzezong
mamy do czynienia wowczas, gdy u danej osoby wystepuja dwie lub wiece] niepetnosprawnosci spowodo-
wane przez jeden lub wiecej czynnikéw endo - lub/i egzogennych, dziatajacych jednoczesnie lub kolejno
w réznych okresach zycia (w tym réwniez w okresie prenatalnym). Niepetnosprawnos$c sprzezona nie jest
prosta suma sktadajacych sie na nia uposledzen, ale stanowi swoista, odrebna i ztozona catosc”.

W wydanych w 2010 roku przez Ministerstwo Edukacji Narodowe] materiatach szkoleniowych programu
LPodniesienie efektywnosci ksztatcenia uczniéw ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi (Czes¢ 11 2010,
MEN, Warszawa, 2010) uzyto dwoch okreslen: niepetnosprawnosc sprzezona i niepetnosprawnosc¢ ztozo-
na. Pierwsze miatoby odnosic sie do co najmniej dwadch rodzajéw niepetnosprawnosci, ktdre sa wywota-
ne tym samym czynnikiem (np. konsekwencja zapalenia opon moézgowych moze by¢ niepetnosprawnosc
intelektualna i gtuchota). Natomiast okreslenie niepetnosprawnos¢ ztozona miataby odnosic sie do co
najmniej dwoch rodzajéw niepetnosprawnosci wywotanej réznymi czynnikami (np. gdy po jakims czasie
osoba z jednym rodzajem niepetnosprawnosci w wyniku choroby czy wypadku nabywa inna niepetno-
sprawnosc). Jednak w znowelizowane] ustawie o Systemie oswiaty w punkcie 18 czytamy, ze jezeli mowimy
o0 ,niepetnosprawnosciach sprzezonych - nalezy przez to rozumiec wystepowanie u dziecka niestyszacego
lub stabostyszacego, niewidomego lub stabowidzacego, z niepetnosprawnoscia ruchowa, w tym z afazja,
z niepetnosprawnoscia intelektualng albo z autyzmem, w tym z zespotem Aspergera, co najmniej jeszcze
jednej z wymienionych niepetnosprawnosci™®. Niepetnosprawnosc¢ sprzezona jest tu ujeta w sposob ilo-
sciowy i méwimy o niej niezaleznie od rodzaju sprzezonych ze soba niepetnosprawnosci. Dla Ministerstwa

* Zob.m.in. K. Kirejczyk, Uposiedzenie umystowe - Pedagogika. PWN, Warszawa 1981; A. Frohlich, Stymulacja od podstaw, WSIP, Warszawa
1998; D. Deutsch Smith, Pedagogika specjalna, t. 1., Wydawnictwo Akademii Pedagogiki Specjalnej, Wydawnictwo Naukowe PWN,
Warszawa 2008; A. Twardowski A., Wychowanie dzieci o niesprawnosci sprzezonej, [w:] |. Obuchowska [red.] Dziecko niepetnosprawne
w rodzinie, WSIP, Warszawa 1999; M. Zaorska, Psychopedagogiczne uwarunkowania specjalnef edukacji i terapii 0sob z niepetnospraw-
noscig sprzezong, Czfowiek — Niepetnosprawnosc — Spoteczeristwo, Nr 1{19)/2013; M. Zaorska, Niepetnosprawnosci sprzezone w obliczu
aktualnych przemian w systemowych rozwigzaniach edukacyjnych. Niepetnosprawnosc. Dyskursy pedagogiki specjalnej Nr 14/2014

© K. Kirejczyk, Uposledzenie umystowe - Pedagogika, Warszawa 1981

& M. Zaorska, Psychopedagogiczne uwarunkowania specjalnef edukacji i terapii 0sob z niepetnosprawnoscig sprzezong, Cztowiek — Niepet-

nosprawnosé - Spoteczenstwo, Nr 1{19) /2013 5. 8

A Twardowski A., Wychowanie dzieci o niesprawnosci spizezonej, [w:] |. Obuchowska [red.] Dziecko niepetnosprawne w rodzinie, Warsza-

wa 19995 512

# Dz U. 2018 poz. 1457
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ROZDZIAL 1

Edukacji Narodowe] niepetnosprawnoscia sprzezona bedzie zaréwno wystepujaca jednoczesnie niepetno-
sprawnosc ruchowa i sensoryczna jak i niepetnosprawnosci intelektualna sprzezona z zaburzeniami ze spek-
trum autyzmu, czy niepetnosprawnosc intelektualna i sensoryczna.

Marzenna Zaorska® przywotuje jeszcze inne stanowisko badaczy holenderskich i belgijskich, ktérzy uwazaja, ze:
Jermin  niepetnosprawnosc sprzezona” wiacza obecnosc uszkodzenia zmystow wraz z dysfunkcjami intelektu
i (lub) narzadu ruchu. Proponuja tez, by wobec grupy oséb z niepetnosprawnoscig intelektualna i wspétobecnym
innym uszkodzeniem (lub innymi uszkodzeniami) organizmu stosowac termin ,gteboka niepetnosprawnosc
intelektualna”, a terminem ,niepetnosprawnosc sprzezona” objac wytacznie przypadki obecnosci uszkodzenia
zmystow oraz dysfunkcji narzadu ruchu, ewentualnie potaczone z powaznymi schorzeniami somatycznymi”.

Innym spotykanym w literaturze okresleniem jest niepetnosprawnosc wielozakresowa, ktora wskazuje przede
wszystkim na: wielos¢ zakreséw funkcjonowania, w ktérych wystepuja konsekwencje niepetnosprawnosci
w kontekscie ilosciowym, tzn. w minimum dwaoch zakresach, np. funkcjonowania fizycznego i spotecznego -
jest wiec kategoria ilosciowa i funkcjonalna™®. Autorka podkresla, ze wielozakresowosc niepetnosprawnosci
mozna rozumie¢ dwojako, z jednej strony moze byc konsekwencja dwach lub wiecej niepetnosprawnosci,
z drugiej jednak niepetnosprawnosc jednoraka moze powodowac konsekwencje w wielu zakresach funkcjo-
nowania cztowieka. Wskazuje takze, ze okreslenie niepetnosprawnosc wspétistniejaca jest najmniej trafnym
i precyzyjnym okresleniem, wskazujacym tylko i wytacznie na istnienie kilku niepetnosprawnosci, ale nie
wyjasniajacym ich konsekwencji w zyciu jednostki.

Na koniec rozwazan pozostata préba zdefiniowania pojecia niepetnosprawnos¢ wieloraka, ktora z punktu
widzenia niniejszego opracowania jest terminem najwazniejszym dla dalszej lektury. W ksiazce Stymula-
cja od podstaw” Andreas Fréhlich!' uzywa terminu “niepetnosprawnos¢ wieloraka™ jako: ,ztozong postac
konkretnej niepetnosprawnosci (gravite du handicap), ktora dotyczy najczesciej kompleksowych ograniczen
w funkcjonowaniu, przy czym ograniczenia te odnosza sie do wszystkich mozliwosci jednostki, zaréwno do-
Swiadczania jak i ekspresji™?. Przytaczany powyzej autor opisuje takze ,gteboka, wieloraka niepetnospraw-
nosc¢” jako ,skrajne trudnosci we wszystkich aspektach zycia niezaleznie od dziedziny. Osoby nia dotkniete
2yja na pograniczu tego, co w naszych stosunkach miedzyludzkich uwazane jest jeszcze za normalne. Gtebo-
ka niepetnosprawnosc jest przeszkoda dla wszystkich uczestnikow interakcji™®.

Wieloraka niepetnosprawnosc w ujeciu Aleksandra Fréhlich'a jest wiec zaburzeniem opisanym z punktu
widzenia jakosciowych konsekwencji niepetnosprawnosci wystepujacych u danego cztowieka.

Takze Deborah Deutsch Smith** zaleca uzywanie terminu niepetnosprawnosc wieloraka (multiple disabilities),
a nawet gteboka wieloraka niepetnosprawnos$é (multiple - severe disabilities), szczegolnie w odniesieniu do po-
waznych konsekwencji uszkodzenia organizmu. Debora Smith zwraca szczeg6lng uwage na potrzebe wsparcia
osoby z gteboka wieloraka niepetnosprawnoscia, niejednokrotnie trwajaceqo przez cate zycie.

* M. Zaorska, Psychopedagogiczne uwarunkowania specjalnef edukacji i terapii 0sob z niepetnosprawnoscig sprzezong, Cztowiek — Niepet-
nosprawnosc — Spoteczenstwo, Nr 1(19) /2013 5.9

10 Tamze s. 12

A Frohlich, Stymulacja od podstaw, Warszawa 1998

12 Tamze s. 11

¥ Tamze

1 D. Deutsch Smith, Pedagogika specjalna, t. 1., Warszawa 2008 5. 311-312
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Mozna zauwazyc, ze w literaturze przedmiotu wystepuje réwnoznaczne i niekiedy wymienne stosowanie wy-
mienionych powyzej okreslen. Dotyczy to w szczegdlnosci, jak zauwaza Danuta Kopec™, wymiennego stoso-
wania termindw: niepetnosprawnosc ztozona, niepetnosprawnosc sprzezona, niepetnosprawnosc wieloraka.

W niniejszym opracowaniu autorzy najczesciej uzywaja terminu niepetnosprawnosc wieloraka w ujeciu An-
dreasa Frohlicha ze szczegolnym uwzglednieniem jej konsekwencji, a takze zakresu pomocy i wsparcia
potrzebnej osobie dorostej z niepetnosprawnoscia wieloraka.

Dorostos¢ nie jest pojeciem tatwym do zdefiniowania z uwagi na swoja wielowymiarowosc. W Polsce,
w aspekcie formalno-prawnym, kazdy staje sie dorostym osiagajac 18 rok zycia, co wigze sie z okreslonymi
prawami i obowiazkami, ktére zostaja natozone bez uwzglednienia woli czy sytuacji cztowieka. Nabyte zo-
staja miedzy innymi prawa do czynnego udziatu w wyborach, mozliwos¢ zawierania umaow, czy samodzielne-
go decydowania o leczeniu i zabiegach medycznych itd. Dorostosé w aspekcie biologicznym, zwigzana jest
z osiggnieciem przez organizm dojrzatosci i zdolnosci prokreacyjnych. Dorostos¢ w odniesieniu do dojrzato-
sci biologicznej organizmu to: faza zycia, w ktéra wkracza cztowiek po gwattownych zmianach rozwojowych
prowadzacych do dojrzatosci biologicznej i spotecznej, wyrazajacej sie w zdolnosci do prokreacji™. Doro-
stos¢ wigze sie takze z podejmowaniem nowych rol spotecznych oraz odpowiedzialnoscia i samodzielnoscia.
Jak czytamy w dalszej czesci definicji Ewy Gurby dorostosc jest zdolnoscia do .podejmowania nowych rol
spotecznych zwigzanych z zaktadaniem wtasnej rodziny, rodzeniem i wychowaniem dzieci, podejmowaniem
i rozwijaniem aktywnosci zawodowej, a przede wszystkim autonomicznym kierowaniu wtasnym zyciem”'’.

Dorostosc jest wiec niewatpliwie zwiazana z odpowiedzialnoscia za siebie i innych, samodzielnym podej-
mowaniem decyzji, ponoszeniem konsekwencji oraz samodzielnym utrzymywaniem sie. Krystyna Rzedzic-
ka'® podkresla, ze uzyskanie statusu osoby dorostej wiaze sie ze zdobyciem spotecznego uznania, szacun-
kiem, odpowiedzialnoscia, ale takze uzyskaniem wyzszej pozycji i wtadzy. W ptaszczyznie psychologicznej,
dorostosc wiaze sie z byciem cztowiekiem autonomicznym, posiadajacym wglad w motywy swego dziatania,
odpowiedzialnym, ,radzacym sobie w zyciu™ i dojrzatym. ,Dorostym mozna sie stawac tylko pod warunkiem,
ze przynajmniej najogdlniej wiemy, a moze czescie] czujemy, kim jestesmy i na czym budujemy wiasne
poczucie tozsamosci”®. Opisujac cztowieka dorostego mozna z Wrodzimierzem Szewczukiem?® wymienic
nastepujace jego cechy:

1. umie formutowac odpowiedzi na pytania dotyczace siebie jako osoby, cztonka spoteczenstwa i istoty
W uniwersum,

jest przygotowany do wykonywania wybranego zawodu,

umie podnosic swoje kwalifikacje,

umie dokonad wyboru wartosci i swojego miejsca na swiecie,

jest zdolny do obiektywnej oceny samego siebie i innych,

jest aktywnym uczestnikiem interakcji spotecznych,

odgrywa wazna role w zwiazkach uczuciowych taczacych go z innymi,

w miare uptywu lat dochodzi do szczytu swoich osiagniec, odpowiedzialnosci, wtadzy i rozszerza swoje
kontakty spoteczne,

® N O U AW

1= D. Koped, Rzeczywistosc (niejedukacyjna osoby z gtebokg niepetnasprawnoscig intelektualng, Poznan 2013

' k. Gurba, Wezesna dorostosc [wi] B. Harwas — Napierata, . Trempata [red.] Psychologia rozwoju cztowieka,tom ||, Warszawa 2004 s. 203
Y Tamze, s. 204

1% K. Rzedzicka, A. Kobylanska [red.] Dorostosc, niepetnosprawnosc, czas wspdtczesny, Krakdw 2003

¥ H.Sek,A. Sommerfeld, By¢ dorostym?! Legnica 1990 5.14

W, Szewczuk, Psychologia cztowieka dorostego, Warszawa 1961 5. 40-41
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9. jego pozycje w spoteczeristwie okresla zegar spoteczny,

10. zdobywa doswiadczenie w wyniku uczestnictwa w réznych sytuacjach, ze stycznosci spotecznych, z we-
wnetrznych przezyc i wtasnego postepowania,

11. posiada zdolnosc abstrakcyjnego myslenia,

12. jest przygotowany do zajmowania stanowiska wobec innych oséb, problemdw, wartosci,

13. doswiadczenia zyciowe doprowadzajg go do uksztattowania si¢ poczucia jego tozsamosci i samooceny
wiasneqgo rozwoju.

Jednak nalezy sie zastanowi, czy wspotczesny dorosty rzeczywiscie spetnia wymienione przez autora kryte-
ria? Innym pytaniem, ktére nalezatoby postawic jest, dlaczego te cechy miatyby swiadczyc¢ o dorostosci? Czy
osoba, ktéra pozostaje na poziomie myslenia konkretno-obrazowego w istocie nie jest dorosta? Czy ktos, kto
w miare uptywu lat nie dochodzi do szczytu swoich osiagniec “z takich lub innych przyczyn” nie zastuguje
na miano cztowieka dorostego? Wiekszos¢ definicji dorostosci ujetych w naukach spotecznych jest mato
przydatna w odniesieniu do dorostosci 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualna. Ich kryteria (poza biolo-
gicznym i formalno-prawnym) wydaja sie by¢ niemozliwe do osiagniecia przez osoby z niepetnosprawnoscia
wieloraka. Nie tak dawno jeszcze w spotecznym odbiorze osoby z niepetnosprawnoscia, jako zalezne od
innych w wielu dziedzinach zycia, traktowane byty jako ,wieczne dzieci”, a ich dorostosc nie tylko byta nie-
zauwazana, ale nawet w duzej mierze niepozadana. Teresa Zotkowska?! uwaza, ze dorostos¢ 0sob z niepet-
nosprawnoscia intelektualna: .bywa przez srodowisko znieksztatcana, lekcewazona, ograniczana i ttumiona.
Ma to niewatpliwie negatywne konsekwencje dla prawidtowego funkcjonowania spotecznego, obniza ich
potencjat rozwojowy".

tatwiej wszak przyjac¢, ze pewna grupa 0s6b nie osiaga nigdy dorostosci, potrzebuje pomocy, opieki,
jest zalezna. Stwarza to dobre wyttumaczenie infantylizacji, nadmiernego ograniczenia, uzaleznienia
i przejmowania kontroli. Zaktadajac, ze osoba nigdy nie osiagnie etapu dorostosci mozna nadal traktowac
ja jak dziecko, ktére nie moze podejmowac decyzji w swoim imieniu. To prowadzi do ujednoliconej doro-
stosci oséb niepetnosprawnych?’. Zatozenie, ze osoby z niepetnosprawnoscia, zwtaszcza gtebsza niepetno-
sprawnoscia intelektualng lub niepetnosprawnoscia wieloraka, nie wchodza w etap dorostosci jest z gruntu
nieprawdziwe i prowadzi do szerequ wtornych zaburzen, wsréd ktérych wymieni¢ mozna chocby wyuczona
bezradnosc i biernosc.

Kazda jednostka ludzka osiagajac petnoletnios¢ nabywa prawa cztowieka dorostego, a zatem powinna byc
traktowana zgodnie ze statusem jaki nabyta. Oczywiscie wieloraka niepetnosprawnos¢ niesie dla osoby
pewne ograniczenia, ktére nalezy uwzgledniac i zauwazag, ale ktére nie moga przekresla¢ ich funkcjono-
wania jako oséb dorostych i traktowania z naleznym szacunkiem. Nalezy pamietac, ze dorostos¢ kazdego
cztowieka wigze sie z pewnymi ograniczeniami, wynikajacymi z mozliwosci jednostki oraz ze srodowiska,
w ktorym zyje. Dorostosc osob z wieloraka niepetnosprawnoscia - jak mozna sadzic, nie powinna byc
postrzegana przez pryzmat ,obiektywnego wymiaru dorostosci” ale raczej jej .subiektywnego wymiaru"?.
Ztozonosc zaburzen 0sob z wieloraka niepetnosprawnoscia, nie pozwoli nam na obiektywne wyliczanie
norm i zachowari charakterystycznych dla okresu dorostosci, z cata pewnoscia jednak kazdy cztowiek moze
subiektywnie postrzegac siebie jako osobe dorosta, czyli przezywac swoje zycie w przekonaniu, ze jest doro-

T Zétkowska, Wartosciowanie pojecia dorostos¢® przez osoby niepetnosprawne intelektualnie [w:] K. Rzedzicka A. Kobylanska [red.] Doro-
stosc, niepetnosprawnosc, czas wspotczesny, na pograniczach pedagogiki specjalnej, Krakow 2003 s, 243

2 A Krause, Wspdtczesne paradygmaty pedagogiki specjalnej, Krakow 2010 s. 112

Q. Czerniawska, Wychowanje dorostych i jego uwarunkowania [w:] T.Wujek [red.] Wprowadzenie do pedagogiki dorostych,Warszawa 1992
s.18
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sty i jest traktowany przez otoczenie spoteczne jak osoba dorosta. Nie wyklucza to wsparcia, wrecz odwrotnie
wsparcie jest tu istotnym elementem, jednak musi ono jakosciowo odrézniac sie od opieki roztoczonej nad
dzieckiem. Matgorzata Koscielska’ pisze o dysonansie pomiedzy definicjami dorostosci i niepetnosprawno-
$ci oraz wynikajacych z tego konsekwencjach w postaci traktowania 0sob z niepetnosprawnoscia intelek-
tualna i niepetnosprawnoscia wieloraka w sposéb charakterystyczny dla okresu dziecinstwa, co czesciowo,
jak zauwaza autorka, wynika z rutyny zycia codziennego. Stanistaw Kowalik? uwaza, ze niepetnosprawnos¢
intelektualng, jest traktowana jako stan niekorzystny, ,niepozadany dla ludzi”, co wiaze sie takze z przyjmo-
wanymi strategiami dziatania wobec tej grupy osob. Antonina Ostrowska’® wskazuje na ,pewne ograniczenia
procesu socjalizacji 0s6b niepetnosprawnych, ktorym najblizsze otoczenie,z obawy przed przysztymi frustra-
cjami i ewentualnymi niepowodzeniami, wpaja minimalistyczng orientacje zyciowa. Ogranicza ona cele, do
ktorych warto dazyc, i nie wyposaza w srodki, ktére do realizacji tych celow bytyby niezbedne. Kultywowanie
tej biernej postawy w dalszej perspektywie rownoznaczne jest z ubezwtasnowolnieniem i bezradnoscia -
a wiec cechami blizszymi dziecku niz osobie dorostej”.

Konsekwencja tego moga byc¢ trudnosci w zdefiniowaniu i realizowaniu celdw, ktére w przysztosci pozwoli-
tyby cztowiekowi z niepetnosprawnoscia czuc sie i funkcjonowac jako osoba dorosta. Wazne jest zatem aby
wspierac dorostosc¢ rozumiana przede wszystkim jako subiektywne poczucie bycia osoba dorosta i przezy-
wanie swojeqo zycia w poczuciu, ze jest sie, mimo ograniczen wynikajacych z niepetnosprawnosci, trakto-
wanym przez otoczenie jako osoba dorosta.

MOZLIWOSC WSPIERANIA DOROSEOSCI OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA
WIELORAKA

Dorostos¢ 0s6b z wieloraka niepetnosprawnoscia moze byc niejednokrotnie trudna do zauwazenia, jednak
nie da sie zaprzeczyc, ze jest ona faktem i nalezy ja nie tylko dostrzec, ale i wspierac. Rozpatrujac pojecie
wielorakiej niepetnosprawnosci, zwrocono uwage na fakt, ze nie mozna jej ujmowac jako sume ograniczen
wynikajaca z poszczegdlnych niepetnosprawnosci, ale jako nowa specyficzng catosc. Nalezy wiec opisujac
mozliwosci i ograniczenia 0séb dorostych z wieloraka niepetnosprawnoscia, odnosic sie do konkretnych
przypadkéw, mozliwosci danego cztowieka zyjacego w konkretnym srodowisku. Nie sposob jednak opisac
tego na tamach jakiegokolwiek opracowania, stad uzywane przez specjalistéw, z koniecznosci, uogélnienia
i uproszczenia. W kolejnych rozdziatach niniejszej ksiazki specjalisci - praktycy - podziela sie swoimi kon-
cepcjami wspierania dorostosci omawianej grupy osob. W tym miejscu nalezatoby zwrocic uwage, na to od
czego wszystko sie zaczyna - na jezyk i sposéb rozmawiania ,z" i mowienia 0" osobach dorostych. lezyk
ksztattuje nasze obyczaje, jezyk zwigzany jest z kultura danego kraju, w jezyku odbija sie - jak w zwiercia-
dle - nasza rzeczywistosc. Sposob w jaki opisujemy Swiat czy innych ludzi nie jest obojetny. To w jaki sposob
mowimy o innych w duzej mierze wyznacza ich pozycje i spos6b postrzegania przez otoczenie spoteczne.
Sama forma grzecznosciowa Pan i Pani w odniesieniu do cztowieka wyraza nasz szacunek i podkresla zali-
czenie osoby do grona dorostych. W naszym kraju tytut grzecznosciowy Pan i Pani przypisany jest osobom
dorostym, do dzieci wszyscy zwyklismy zwracac sie ,na ty”. Oczywiscie w bliskich rodzinnych, przyjacielskich
czy kolezenskich relacjach, méwimy sobie po imieniu, jednak w sytuacjach oficjalnych lub gdy zwracamy
sie do osoby obcej, starszej naturalnym jest zwracanie sie z uzyciem tytutu Pan i Pani. Wszystko wydaje sie

M. Koscielska, Przezywanie wtasnej i cudzef dorostosci przez osoby z niepetnosprawnoscig [w:] R. ). Kijak [red.] Niepetnosprawnosc w zwier-
ciadle dorostosci, Krakow 2012

= S, Kowalik, Upasledzenie umystowe. Teoria i praktyka rewalidacji,Warszawa 1989 s. 36

* A Ostrowska, Kompetencje spoteczne osob niepetnosprawnych - bariery dorostosci [w:] K. Rzedzicka, A. Kobylanska [red.] Dorosfosc,
niepetnosprawnosc, czas wspotczesny. Na pograniczu pedagogiki specjalnej, Krakow 2003 5. 52
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jasne i proste, dopoki nie spotkamy sie z problemem zwracania sie do 0sob dorostych z niepetnosprawno-
scig intelektualna, w tym o0séb z niepetnosprawnoscia wieloraka, w réznych sytuacjach. Niejednokrotnie
jezyk, ktérym sie do nich zwracamy zaczyna by¢ jezykiem infantylnym, dzieciecym, a sam tekst pozbawiony
jest form grzecznosciowych, przypisanych dorostym. Nalezy uszanowac dorostosc naszych rozmoéwcow czy
stuchaczy i zwracac sie do nich zgodnie z ich wiekiem, jezykiem prostym, zrozumiatym, ale nie infantylnym.
W sytuacjach oficjalnych powinnismy wiec witac Panie i Pandw. Szacunek okazany w formach zwracania sie
jest podwaling do zauwazenia dorostosci, wiaze sie to z emancypacyjnym nurtem pedagogiki specjalnej,
ktory miedzy innymi zaznacza sie w jezyku. Amadeusz Krause?” wskazuje na trudnosci interakcji, szacunku
i partnerstwa, wyrazajace sie wtasnie w samym jezyku, ktére sg podstawg paradygmatu emancypacyjnego
pedagogiki specjalnej: ,Sztuka jest na przyktad okazywanie szacunku i partnerstwo wobec osoby niepetno-
sprawnej intelektualnie. Nawet wsréd pedagogoéw rozpoczynajacych prace, a tych trudno posadzac o rutyne
i zastatosci z dawnych czasow, istnieje trudnos¢ pomiedzy zrozumieniem prawdziwe] istoty podmiotowosci.
Wszyscy wprawdzie ten postulat respektuja, z nim sie zgadzaja, jednak nie potrafig go przetozy¢ na wiasng
interakcje z osoba niepetnosprawna”

Jezyk jest narzedziem ksztattowania rzeczywistosci. Jezeli bedziemy uwazac¢ na spos6b mdwienia nie tylko
.do”, ale i ,0" osobach dorostych z wieloraka niepetnosprawnoscia, jezeli bedziemy mowic do Pan i Panéw
i o Paniach i Panach, a nie o podopiecznych, to bedzie to krok w dobrym kierunku. Jezyk moze by¢ jednym
z czynnikéw wspierajacych dorostosc, subiektywne poczucie bycia osoba dorosta. Pytania o zgode o udzie-
lenie pomocy i wsparcia, poczekanie na odpowiedz, oraz co najwazniejsze uszanowanie tej odpowiedzi
powinno i musi by¢ standardem w dzisiejszej rzeczywistosci. Pamietac nalezy, ze jezyk moze takze pozbawic
osobe z niepetnosprawnoscia poczucia dorostosci, jezeli bedzie infantylizowat, odbierat autonomie, god-
nos¢, wyrazat paternalistyczng postawe. Wspétpraca, pomiedzy osobami z niepetnosprawnoscia i osobami
ich wspierajacymi w codziennym zyciu jest niezwykle wazna. Ma to byc raczej wspolne rozwiazywanie pro-
bleméw, pokazywanie mozliwosci, a nie tylko podawanie i nauczanie gotowych schematdw. Zmiane nalezy
rozpoczac od samego srodowiska pedagogdw, ktérych zadaniem powinno byc towarzyszenie w zyciu doro-
stym osobom z niepetnosprawnoscia.

PODSUMOWANIE

Dorostosc osob z niepetnosprawnoscig wieloraka jest niezaprzeczalna, jednak jej wymiary zaleza od ogra-
niczert wynikajacych z konsekwencji niepetnosprawnosci wielorakiej oraz od odpowiedniego wsparcia ze
strony srodowiska. Jezeli tego wsparcia zabraknie, dorostosc bedzie sprowadzata sie jedynie do wymia-
ru metrykalnego i zmian biologicznych dokonujacych sie w organizmie cztowieka. Odpowiednie wsparcie,
oparte na szacunku, wzajemnej pomocy i wspotpracy, moze wspierac subiektywne poczucie bycia dorostym.
Wiaze sie ono z innym postrzeganiem sameqgo siebie, z innym odbiorem spotecznym a takze w sposob wy-
mierny wptywa na codzienne funkcjonowanie.
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STANDARDY
W EDUKAC]
7 GLEBOKA
NIEPEENOS

MACIEJ BARANIEWICZ

pieka, edukacja i terapia to nieodtaczna triada oddziatywan (triada E-O-T) majaca zapewni¢ mak-

symalne wsparcie i rozwoj osoby z wieloraka niepetnosprawnoscia. W praktyce szkolnej dziatania

te przenikaja sie wzajemnie i wspotegzystuja. Nie nalezy jednak zapominac, ze biorac pod uwage
zadania szkoty, w triadzie tej, opieka i terapia winny poprzedzac edukacje i stanowic dla niej niezbedne
uzupetnienie, a nie zastepnik. Znaczenie elementdw triady jest
réwnowazne, a zakres oddziatywan zalezny od kilku czynnikow MACIEJ BARANIEWICZ
determinujacych rozktad proporcji w triadzie. Autor jest pedagogiem specjalnym i psycho-

'U
2=—0

W jaki sposéb zatem ustali¢ wiasciwe proporcje pomiedzy logiem, terapeuta Integracji Sensorycznej

opieka, edukacja i terapia, aby stanowity adekwatne wsparcie,
a nie forme zastepczych oddziatywari? Jak odniesc¢ doswiadcze-
nia z praktyki edukacyjnej do pracy w osrodkach wsparcia dla
dorostych os6b z wieloraka niepetnosprawnoscia?

oraz Indywidualnej Stymulacji Stuchu meto-

da Johansena. Zatozyciel i wiasciciel gabinetu

SIMBA - Edukacja i terapia. Ma wieloletnie do-

sSwiadczenie w opiece, edukacji i terapii dzie-

Pomoca w tym zakresie moga by¢ standardy, opracowane i re-
alizowane w Zespole Szkoét Specjalnych nr 11 w Krakowie, be-
dace wskazdéwka i istotna podpowiedzia, na co i w jaki sposob
nalezy ukierunkowac uwage, do czego dazyc, realizujac triade
oddziatywan. Standardy te moga by¢ réwniez pomocne w pla-
nowaniu pracy w osrodkach wsparcia dla dorostych 0s6b z wie-
loraka niepetnosprawnoscia.

STANDARD 1:
Zesp6t ustala wiasciwe proporcje edukacji, terapii, opieki biorac pod uwage indywidualne potrzeby i moz-
liwosci ucznia®.

Za zespot uznajemy grupe terapeutow odpowiedzialnych za proces edukacyjny konkretnej osoby z wielo-
raka niepetnosprawnoscia. Zadaniem zespotu jest ustalenie wtasciwych proporcji w triadzie, uwzgledniajac
indywidualne potrzeby, ktérymi sa:

Stabilnos$¢ stanu zdrowia - im wieksza stabilnos¢, mimo czesto ztozonej sytuacji neurologicznej i fizycznej
osoby z wieloraka niepetnosprawnoscia, tym wiekszy powinien by¢ udziat edukacji w triadzie.

Prawidtowos$¢ rozwoju sensorycznego - im wiecej nieprawidtowosci w odbiorze i przetwarzaniu wrazen
sensorycznych, tym wiekszy powinien by¢ udziat oddziatywan terapeutycznych w triadzie.

Y M. Baraniewicz, Edukacyjne wymiary jakosci Zycia ucznidw z glebokg wielorakg niepetnosprawnosciq [w:] Podnoszenie jakosci edukacji
osob z wielorakq niepetnosprawnasciq. Rozwigzania systemowe w placowce, w srodowisku, w kraju [red.] A. Smyczek, P. Szczawinski, J.
Szwiec-Kolanko, Krakow 2015,s.111.
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Stopien realizacji potrzeb podstawowych - im wigcej trudnosci w tym obszarze, tym wigkszy udziat opieki
i terapii w triadzie.

Istnieje jeszcze jeden czynnik majacy wptyw na ustalane proporcje, ktéry nie wynika z realnej oceny potrzeb
i mozliwosci osoby z niepetnosprawnoscia. Jest to:

Postrzeganie edukacji, opieki i terapii przez cztonkdéw zespotu - to, w jaki sposob specjalisci postrzegaja
osobe z wieloraka niepetnosprawnoscia, co o niej sadza, jakie maja pierwsze skojarzenia, moze determino-
wac model dziatania i ujmowanie roli poszczeg6lnych elementéw w triadzie E-O-T.

Mozemy wiec w praktyce spotkac nastepujace modele dziatan wobec 0s6b z gteboka wieloraka niepetno-
Sprawnoscia:

+ model dziatar terapeuty oparty na skupianiu sie na opiece,

+ model dziatari oparty na skupianiu sie na terapii,

» model dziatan oparty na skupianiu sie na edukacji.

Czesto zdarza sie, ze mimo dobrego stanu zdrowia osoby z wieloraka niepetnosprawnoscia, zaspokojenia
potrzeb podstawowych oraz braku znaczacych zaburzen sensorycznych, terapeuta realizuje tryb opieki lub
terapii z pominieciem lub marginalizowaniem elementéw edukacyjnych. W tej sytuacji model ten nie tworzy
sie na podstawie chwilowych stanow, ktore obiektywnie determinuja kierowanie sie specjalisty ku opiece.
Powstaje on jako skutek utrwalonego sposobu postrzegania i reagowania na osobe z gteboka wieloraka nie-
petnosprawnoscia, jako efekt przekonan na jej temat w ogdle. W postrzeganiu specjalista pomija kondycje
oraz mozliwosci rozwojowe konkretnej osoby.

Drugim powodem, dla ktérego dziatania kierowane sa ku opiece i/lub terapii jest niski poziom satysfakcji
z podejmowanych préb edukacyjnych. Brak wiedzy i znajomosci sposobu na prowadzenie oddziatywan dy-
daktycznych, waski wachlarz form i metod pracy dostepnych dla tej grupy o0s6b przyczynia sie do zrzucania
odpowiedzialnosci za niepowodzenia edukacyjne na czynniki wewnetrzne tkwiace w osobie z niepetno-
sprawnoscia. Taka sytuacja powoduje, ze w wielu osrodkach (edukacyjnych) dominuje model przewagi opie-
ki i terapii nad edukacja.

W modelu idealnym, uwzgledniajac, iz podstawowym zadaniem jest realizacja potrzeb rozwojowych i edu-
kacyjnych, zespotowi specjalistéw winno przyswiecac dazenie do przewagi edukacji w oddziatywaniach,
a opieka i ewentualna terapia winny je poprzedzac, stanowiac odpowiednie przygotowanie do oddziatywan
edukacyjnych.

Podstawowym zadaniem opieki stuzacej realizacji celéw edukacyjnych jest wiec:
»  zaspokojenie potrzeb,
+  zapewnienie bezpieczenstwa.
Sa to zadania, ktére moga byc spetnione dzieki uwzglednieniu kolejnych standarddw.

STANDARD 2
Uczen (osoba) posiada paszport, w ktorym sa zawarte miedzy innymi sposoby realizacji potrzeb oraz zasady
bezpieczeristwa’.

Informacje zawarte w paszporcie, bedac dostepne dla wszystkich osob realizujacych zadanie opieki, daja
szanse zaspokojenia najwazniejszych potrzeb i przestrzegania zasad bezpieczeristwa w formie specyficznej
dla danej osoby.

! Tamze,s. 111
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STANDARD 3
Sposéb podawania pokarmu uwzglednia zasady karmienia terapeutycznego w najwiekszym, mozliwym za-
kresie®,

Ze wzqledu na nieprawidtowosci w budowie narzadow stuzacych realizacji zadan pokarmowych oraz ogra-
niczona mozliwosc¢ wspotpracy z osoba z gteboka wieloraka niepetnosprawnoscia, zasady karmienia tera-
peutycznego winny by¢ modyfikowane do indywidualnych mozliwosci osoby i uwzgledniac jej podmioto-
wos¢ w tym obszarze.

STANDARD 4
Zespot zapobiega zrachowaniom autoagresywnym lub agresywnym?®,

Oznacza to, ze osoby z wieloraka niepetnosprawnoscia sa ,zaopiekowane”, z uwzglednieniem zatozer terapii
zachowan nietypowych, a ich wystepowanie nie prowadzi do zagrozenia zycia i zdrowia tej osoby oraz 0sob
z nig przebywajgcych.

Waine!ll

Zosia ma diete bezmleczng + alergie pokarmowa. le wytacznie positki przygotowane przez Rodzica, pije
domowy kompet! Podczas wybudzania moze zdarzyc sie atak epilepsji z bezdechem. Po ok. 4-5 min. trwania
ataku Zosla musi mied podana wlewke Relsed. Duzy niepokdj ruchowy, pobudzenie, gtosne wokalizowanie
lub samoistny smiech, zmiany skorne, ciepte dtonie moga byd aura przed atakami padaczki. Wskazane zmia-
ny pozycji (skolioza).

Miejsce na

fotografie

Komunikacja ledzenie i picie Lubi

Swiatto. Spacery. Masaz
gteboki poszczegdlnych

Jest karmiona. Je pokarmy przywiezione
z domu (Sniadanie + zupa). Odgryza ka-

Komunikacja opiera sie na odczytywaniu przez
dorostego reakcji fizjologicznych oraz ekspresji

niewerbalne| (jezyk ciata, mimika). Dyskomfort,
niezadowolenie: napiecie catego ciata, krzyk, pisk.
Zmeczenie: dociska dtonie do klatki piersiowej

w szybkich uderzeniach. Zadowolenie: usmiech,
zwrocenie gtowy, nastuchiwanie. Sennosc: ssanie
jezyka, krecenie gtowa na boki w trakcie positku.
Uzywa konkretow, jako sygnatow zapowiadajacych
aktywnosc (plan dnia).

watki (wedlina zawinieta w rulon, ogorek
pokrojony w paski, paréwka) podawane na
boczne zeby. Pije domowy kompot ze szkla-
nego kubka przez rurke (Sniadanie, przerwa,
obiad). Podczas obiadu zazywa lekarstwo
przyniesione przez pielegniarke.

czesci ciata.

Pozycje

Siedzi w wozku, na pufie Sake, po turecku” oparta

Przebieranie sie

Wymaga catkowitego wsparcia osoby do-

Nie lubi

Gdy jest w dobrej formie,
nie lubi pozostawac bez
aktywnoscl, kontaktu

z drugim cztowiekiem -
upomina sie o akcje,
uwage dorostego wo-
kalizujac. Gdy dorosty
nawiaze z nia kontakt -

Manipuluje w materiatach sypkich. Uzywa switcha
do uruchamiania aktywnosci dzwiekowych, piose-
nek. Porusza dzwonkami, szeleszczac folie zawie-
szong w zasiegu rak lub nog. Wycisza sie stuchajac
plosenek.

Korzysta z pampersow. lest przebierana
dwa razy dziennie na kozetce. Po sniada-
niu ma myte zeby (przybory w szufladzie
w klasie). Dorosty myje i wyciera twarz

i rece Zosi.

plecami o dorostego. Kroczy biernie przy asekuracji rostej. uspokaja sie.
terapeuty (stawy skokowe zabezpieczone tuskami).
Odpoczywa lezgc na pufie lub materacu (na boku
i na plecach).
Aktywnosc wiasna Toaleta Do domu

Zeszyt do koresponden-
cji. Pejemniki po po-
sitkach. Mokre apaszki,
a w piatek recznik do
prania.

Rysunek 1 Przyktadowy paszport osoby z gteboka wieloraka niepetnosprawnoscia (ucznia)

i Tamze,s. 119

+ Tamze,s. 119
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STANDARD 5
Osoba przebywa w pomieszczeniach, ktére posiadaja: odpowiednia temperature, oswietlenie, higiene, aku-
styke, sa bezpieczne, zapewniaja prywatnosc, wtasciwa przestrzen®.

Pomieszczenia spetniajace powyzsze warunki z pewnoscia beda uwzgledniaty rowniez specyficzne potrzeby
sensoryczne 0sob z wieloraka niepetnosprawnoscia, minimalizujac wystepowanie zachowan zaktocajacych
oraz potrzebe dodatkowych oddziatywan terapeutycznych w tym obszarze.

STANDARD 6

Zesp6t minimalizuje mozliwos¢ wystapienia bolu fizycznego i dyskomfortu (zna, poszukuje sposobdw nor-
malizacji napiecia miesniowego, niweluje stany bolowe wynikajace z deformacji) poprzez wtasciwe, opty-
malne pozycjonowanie (wspotpraca z rehabilitantem), okresowe zmiany pozycji ciata, wtasciwe przenosze-
nie, podnoszenie z wykorzystaniem dostepnego sprzetu, stosowanie strategii relaksacyjnych, np. masazu®.

STANDARD 7
W czasie przeznaczonym na odpoczynek osoba czuje sie komfortowo (komfort fizyczny i emocjonalny)’.

STANDARD 8
Zespot wie, jak osoba z wieloraka niepetnosprawnoscia wyraza dobre samopoczucie/ dyskomfort majac na
uwadze:

+ reakgcje fizjologiczne,

« mimike twarzy,

*  napiecie miesniowe,

+  aktywnosc wzrokowa (wzrok),

+  pozycje i utozenia ciata,

«  tembr gtosu®.
Standard uwzglednia reagowanie na dostepne kazdemu cztowiekowi elementarne reakcje z ciata realizo-
wane na poziomie Swiadomym i nieswiadomym.

STANDARD 9
Zespot dazy do tego, aby uczynic Srodowisko otaczajace osobe z wieloraka niepetnosprawnoscia rozpozna-
walnym i przewidywalnym, biorac po uwage strukture przestrzeni, 0séb i aktywnosci®.

Strukturyzacja najblizszego srodowiska umozliwia uzyskanie w nim podstawowej orientacji oraz przewidy-
walnosci dajacych poczucie bezpieczenstwa i komfortu psychicznego.

Realizacja standardow 2-9 przyczynia sie do zaspokojenia potrzeb fizjologicznych (jedzenie, picie, sen) i tych
z zakresu poczucia bezpieczenstwa (bezpieczenstwo fizyczne, komfort fizyczny, komfort emocjonalny), sta-
nowiac podstawe piramidy opieki w edukacji i terapii. Zaspokojenie tych potrzeb jest niezbedne, aby mogta
pojawic sie gotowosc u osoby z gteboka wieloraka niepetnosprawnoscia do rozwoju i zainteresowanie po-
trzebami wyzszego rzedu.

° Tamze,s. 120
& Tamze,s. 116
7 Tamze,s. 118
¥ Tamze,s. 114
¢ Tamze,s. 113

DOROSLI ZWIELORAKA NIEPEENOSPRAWNOSCIA. POTRZEBY, PRAWA, MOZLIWOSCI 18



ROZDZIAL 2

STANDARD 10
W interakcji z osoba z wieloraka niepetnosprawnoscia uwzgledniany jest:
s jej wiek,
»  poziom funkcjonowania,
+ intonacja i natezenie gtosu, na ktéry najlepiej reaguje,
+ stopieri wspomagania przekazu (dotyczy osoby i terapeuty); sygnaty zapowiadajace, gesty, zdjecia,
symbole graficzne, stowo,
+  wystarczajacy czas na odpowiedz™.

Jedng z najwazniejszych i jednoczesnie najtrudniejszych do uksztattowania umiejetnosci u specjalisty pra-
cujacego z osobg z gteboka wielorakg niepetnosprawnoscia jest zdolnos$c oczekiwania na reakcje, bez wy-
przedzania, dajac wystarczajacy czas na odpowiedz. Brak takiej umiejetnosci lub nieswiadomosc potrzeby jej
istnienia rodzi zachowania utrudniajace ksztattowanie umiejetnosci i zachowan, bardzo czesto prowadzac
do uprzedmiatawiania oséb z wieloraka niepetnosprawnoscia.

STANDARD 11
Podczas bezposredniej opieki, czasu positku, aktywnosci, terapii indywidualna uwaga jest zaburzona w naj-
mniejszym mozliwym zakresie™.

To bardzo trudny do zrealizowania standard, gdy nasza uwaga odciagana jest przez przypadkowe bodice
generowane przez otoczenie oraz przez nas samych. Wymaga odpowiedniego przygotowania miedzy innymi
poprzez wyciszenie telefonu, uniemozliwienie niezaplanowanych wejs¢ do sali 0sob trzecich, odtozenia
nieistotnych rozmdw z pozostatymi cztonkami zespotu.

STANDARD 12
Zespot umozliwia dokonywanie wyboréw przez osobe z wieloraka niepetnosprawnoscia w obszarach:
s przemieszczania sie,
* ubierania,
» jedzenia i picia,
»  kolejnosci proponowanych aktywnosci,
+  sposobu spedzania czasu wolnego'’.

Dokonywanie wyboréw to jedna z najwazniejszych i najczesciej realizowanych umiejetnosci wspétczesnego
cztowieka. To prawo, ktére przynalezy nam jako ludziom i jest przejawem naszej niezaleznosci, a doswiad-
czanie wyboréw moze j3 ksztattowac.

STANDARD 13
Uczen otrzymuje szanse do:
+  nawiazywania relacji réwiesniczych z kolegami (kolezankami), a zesp6t wspiera i poszukuje najsku-
teczniejszych strategii nawiazywania i podtrzymywania tych relacji,
+ relacji réwiesniczych poza osrodkiem wsparcia, a zespdt wspiera i poszukuje najskuteczniejszych
strategii nawigzywania i podtrzymywania tych relacji®>.

1 Tamze,s. 115
1t Tamze,s.119
14 Tamze,s. 114
¥ Tamze,s. 118
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Umozliwienie relacji réwiesniczych daje szanse nawiazywania przyjazni wykraczajacych poza waski krag
0sob dorostych, znanych z osrodka wsparcia (szkoty/wtz/sds). Daje szanse, aby partnerem interakgji stat sie
réwiesnik, z ktorym mozna wymienic spojrzenie, dotknac dtoni czy dzielic zainteresowanie.

STANDARD 14
Rozmowa o osobie, przy niej, jest praktykowana w najmniejszym mozliwym zakresie. W sytuacji rozmowy
przy uczestniku, 0 nim, nie pomija sie jego obecnosci**.

Standardy 10-14 wspieraja realizacje potrzeby przynaleznosci, dajac szanse na zbudowanie poczucia akcep-
tacji, przyjazni, dobrych stosunkéw z innymi ludzmi.

STANDARD 15

Zespo6t wie, rozpoznaje, co wptywa na brak aktywnosci osoby z wieloraka niepetnosprawnoscia (znudzenie,
potrzeba snu, zmeczenie, zty stan zdrowia, lek i inne) oraz podejmuje dziatania majace na celu poprawe
motywacji do dziatania®.

Bardzo wazne jest rozeznanie przyczyny braku aktywnosci. Czy sa one wewnetrzne (stan zdrowia), czy ze-
wnetrzne (jakos¢ relacji, propozycje nieadekwatne do zainteresowan, brak dostosowan), by méc skutecznie
interweniowac i wspierac osobe z niepetnosprawnoscia.

STANDARD 16
Zesp6t wspiera i rozwija mozliwosci aktywnosci wtasnej osoby z wieloraka niepetnosprawnoscia.

Czyli wazne jest proponowanie aktywnosci, ktére buduja niezaleznosc, poczucie sprawstwa, umozliwiaja
aktywne spedzanie wolnego czasu i przeciwdziataja zjawisku tzw. ,pustych godzin™

STANDARD 17

Zespot potrafi dostosowac pozycje ciata osoby z wieloraka niepetnosprawnoscia, tak, aby wyzwalaty aktyw-
nosc (uzycie przystosowan sprzetu w ilosci i formie dostosowane] do potrzeb i mozliwosci)™.

Nalezy pamietac, ze pozycja ciata stuzaca aktywnosci moze nie by¢ wystarczajgco odpowiednia do wypo-
czynku i odwrotnie. Stad tez koniecznosc zréznicowania na pozycje aktywne i pasywne.

STANDARD 18
Zespét prowadzi pomiar zakresu i formy wspomagania osoby z wieloraka niepetnosprawnoscia podczas
czynnosci samoobstugowych, by poprawic jego indywidualna niezaleznosc'’.

Ten pomiar ma sprawic, ze dostrzezemy i damy szanse realizacji idei niezaleznosci poprzez aktywny udziat
osoby z niepetnosprawnoscig przy wykonywaniu czynnosci w najwiekszym mozliwym zakresie. Chodzi o,
na przyktad, podniesienie bioder podczas przebierania sie w toalecie, wysuniecie stopy z obuwia przytrzy-
mywanego przez asystenta, zsuniecie czapki z gtowy, wypuszczenie w odpowiednim momencie przedmiotu
z dtoni, poruszanie gtowa celem wytarcia ust trzymanag przez asystenta chusteczka itp.

STANDARD 19
Podejmowane sa préby przenoszenia do Srodowiska domowego zdobytych umiejetnosci'®. To trudny, ale
kluczowy element w taricuchu utrzymywania i generalizowania umiejetnosci. Niewatpliwie, jak wskazu-

Y Tamze,s. 120
1 Tamze,s. 113
= Tamze,s. 116
Y Tamze,s. 113
¥ Tamze,s. 113
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je doswiadczenie, wspieranie czynnosci z zakresu samoobstugi jest trudne do realizacji przez opiekundw
w Srodowisku domowym. Wieksza szanse daja na to uksztattowane umiejetnosci aktywnosci wtasnej, gdyz
odpowiednio zaadaptowane realnie odciazaja opiekundw w opiece, w przeciwienstwie do czynnosci samo-
obstugowych podczas ktorych ich wsparcie jest nieodzowne.

Standardy 15-19 sprzyjaja osiaganiu i doswiadczaniu takich wartosci jak sukces, znaczenie, szacunek, skta-
dajace sie na potrzebe uznania.

Zadaniem edukacji 0oséb z gteboka wieloraky niepetnosprawnoscia jest miedzy innymi rozbudzenie za-
interesowania swiatem zewnetrznym, ksztattowanie poczucia sprawstwa, inicjatywy, rozwoj kompetencji
komunikacyjnych. Zadaniem opieki jest podtrzymywanie tych umiejetnosci. Prawidtowa realizacja funkcji
opiekuriczych, to réwniez wykorzystywanie juz nabytych umiejetnosci i strategii samoobstugowych, komu-
nikacyjnych, sensomotorycznych. Wieksza trauma dla osoby z niepetnosprawnoscia i btedem, jest rozbudze-
nie sprawczosci przez dziatania edukacyjne i nieumozliwianie realizowania jej przez wyreczajace dziatania
opiekunicze. Swiadomos¢ siebie, wkasnych dziatan uksztattuje edukacja, ale brak wystepowania tych ele-
mentéw w opiece, moze rodzic¢ u osoby z niepetnosprawnoscig frustracje.

rozwijanie talentow, Girzeh
zainteresowan, » potrzeba samorealizacji ?OZWO':
do$wiadczanie $wiata )

sukces, szacunek,

znaczenie » potrzeba uznania

akceptacja, przyjazn

dobre stosunki z innymi ludzmi * porrzeba przynaleznosel
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Rysunek 2 Potrzeby zaspokajane, realizowane i rozbudzane poprzez spetnianie standardow opieki

w edukacji i terapii 0séb z wieloraka niepetnosprawnoscia

Dzieki adekwatnej opiece i realizacji potrzeb na wczesniejszych poziomach osoba z wieloraka niepetno-
sprawnoscia jest gotowa do samorealizacji poprzez rozwijanie talentdw i zainteresowarn oraz doswiadcza-
nie swiata przy wspierajacym opiekunie. Droge te obrazuje ponizszy schemat.

Tak jak przy rozwoju poznawczym, osoba z gteboka, wieloraka niepetnosprawnoscia potrzebuje wsparcia w osia-
gnieciu kolejnego szczebla (etapu) rozwoju, tak przy rozwoju i dostrzeganiu kolejnych potrzeb (poza potrzebami
podstawowymi) wymaga wsparcia, by je dostrzec, aby staty sie na tyle atrakcyjne, ze wyzwolg motywacje do
dziatania. Dzieki osiagnieciu kolejnego pietra w hierarchii potrzeb, pojawia sie w sytuacji niemoznosci ich zreali-
zowania, odczuwalna potrzeba redukgji brakéw z tym zwiazanych, a to wyzwala motywacje do dziatania.
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Podstawowym zagrozeniem nieprawidtowe] opieki nad osobami z wieloraka niepetnosprawnoscia jest brak
realizacji potrzeb podstawowych. Jednak zdecydowanie czestszym zjawiskiem jest nadmierna opieka wyre-
czajaca. Nadmierne zaopiekowanie moze uniemozliwic rozwdj swiadomosci siebie, potrzeby sukcesu, spraw-
stwa, dostrzezenia i rozwijania talentow i zainteresowar.

Konsekwencje opieki (wyreczajacej) ograniczajacej sie do zaspokojenia potrzeb fizjologicznych i potrzeby
bezpieczeristwa to:

»  biernos¢/bezradnosc/brak inicjatywy/brak aktywnosci wiasnej,

»  negatywne reakcje na stawianie w sytuacji zadaniowej,

+  brak umiejetnosci radzenia sobie w sytuacjach trudnych,

+ nieumiejetnosc odroczenia gratyfikacji/roszczeniowosc,

« dyskomfort zpowodu braku mozliwosci realizowania (rozbudzonej) potrzeby aktywnosci (frustracja -

agresja, apatia, obnizony nastroj),
+ niedojrzatos¢ emocjonalna,
»  stereotypie jako efekt braku funkcjonalnej aktywnosci wtasnej.

PODSUMOWANIE

Jesli my, nauczyciele, terapeuci, specjalisci, nie bedziemy postrzegac¢ edukacji 0s6b z wieloraka niepetno-
sprawnoscia, jako tego obszaru, ktérym umiemy sie kompetentnie, nomen omen, zaopiekowac, to nie mo-
zemy liczy¢ na to, ze dostrzega go urzednicy odpowiedzialni za stanowienie prawa i systemu rehabilita-
¢ji w Polsce. System edukacji odbiera uczniom z gteboka wielorakg niepetnosprawnoscig prawo do bycia
uczniem, odbiera prawo do edukacji zastepujac je zajeciami rewalidacyjno-wychowawczymi bedacymi for-
ma realizacji obowiazku szkolnego. Jest to niebezpieczne — marginalizacja potrzeb edukacyjnych moze
pojawic sie na kolejnych etapach rozwoju i korzystania z ustug osrodkéw wsparcia, takich jak na przyktad
srodowiskowe domy samopomaocy.

Nie pozwolmy marginalizowac oséb z wieloraka niepetnosprawnoscia i siebie. Najlepsza droga, bo reali-
zowanga w codziennosci, bedzie prezentowanie opiekunom, rodzicom i innym specjalistom, ze prowadzimy
edukacje, ze mimo obiektywnych przeszkdd dazymy do realizacji przewagi edukacji nad opieka i terapia.
Swoja kompetencja i merytorycznym podejsciem pokazmy, ze mozna i trzeba, aby umiejetnosc zaspokojenia
potrzeb podstawowych nie byta koricem edukacji, opieki i terapii, ale jej poczatkiem.
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O MYCIU ZEBOW...

LUB PEDAGOGIKA TOK

WYKORZYSTANIE KONCEPCJI TOK

(KONCEPCJA ZORIENTOWANA NA UCZESTNICTWO -

TEILHABEORIENTIERTE KONZEPT)

CHARLOTTE MULLER

1994 roku do niemieckiej ustawy zasadniczej w artykule 3 dodano nastepujace zdanie: ,Nikt
nie moze by¢ gorzej traktowany ze wzgledu na swoja niepetnosprawnos¢”. Zdanie to stanowito
podwaline do stworzenia w Niemczech warunkow ramowych celem zapewnienia osobom z nie-

petnosprawnosciami aktywnego i indywidualnego uczestnictwal. Juz na samym poczatku powstaty struk-
tury gwarantujgce osobom niepetnosprawnym mozliwosci wyboru i rozwoju. Naleza do nich rézne formy
mieszkalnictwa obejmujace mniejsze i wieksze wspolnoty mieszkalne, ambulatoryjne formy mieszkanio-

we i formy mieszkaniowe o réznym natezeniu opie-
ki. W trakcie tworzenia struktur wsparcia korzystano
z dostepnych lub tworzono nowe — warsztaty, instytu-
cje wsparcia i rozne systemy szkolnictwa?.

Mimo istnienia ram prawnych, nadal u oséb z niepet-
nosprawnoscia, przebywajacych na co dziert w osrod-
kach pomocy osobom niepetnosprawnym fundacji
Evangelisches Johannesstift, pojawiato sie wiele nie-
zadowolenia i frustracji. Wezmy chocby przyktad z zy-
cia placéwki mieszkaniowej przeznaczonej dla osob
dorostych z wieloraka niepetnosprawnoscia. Jlest to
placéwka rehabilitacyjna, co oznacza, ze osoby w niej
przebywajace maja by¢ wspierane w rozwijaniu swo-
ich zdolnosci i umiejetnosci. W ramach rozmoéw z pra-
cownikami, osoby z niepetnosprawnoscia okreslaja
swoje cele rehabilitacyjne i zwigzane z nimi dziatania.

CHARLOTTE MULLER

Autorka w roku 2012 rozpoczeta w Evangelisches
Johannesstift w Berlinie szkolenie zawodowe w za-
kresie pedagogiki specjalnej (Heilerziehungspflege).
Pracowata w osrodkach Fundacji—Havelland oraz Qu-
ellenhof. Wspierata osoby doroste z niepetnosprawno-
sciami fizycznymi oraz wielorakimi. Aktualnie zajmuje

sie "zachowaniami nietypowymi" oraz procesem przej-

scia dzieci i mtodziezy z niepetnosprawnoscia spod
opieki instytucji do dorostego samodzielnego zycia.
Od poczatku pracy zawodowej intensywnie zajmuje
sie praktycznym zastosowaniem TOK-u.

Na ich podstawie ustala sie docelowe finansowanie miejsc w placdwkach mieszkaniowych. Pracownicy s3
objeci obowiazkiem udokumentowania dziatari zmierzajacych do realizacji wyznaczonych celéw i wykaza-

nia, ze cele te zostaty osiggniete.

! Zob.E.Willeweber, G. Theunissen, H. Muhl [red.] Pddagogik bei geistigen Behinderungen — Ein Handbuch fiir Studium und Praxis, Stut-

tgart 2006 5.54

Y M.Seifert, Padagogik im Bereich des Wohnens [w:] E.Wiilleweber, G. Theunissen, H. Miihl [red.| Padagogik bej geistigen Behinderungen -
Ein Handbuch fur Studium und Praxis, Stuttgart 2006 s. 376 i nast; B. Lindmeier, C. Lindmejer, Aufbauw und Entwicklung der Padagogil
bei geistiger Behinderung von 1950 - 1989 in der BRD [w] E. Wiilleweber, G. Theunissen, H. Muhl [red.] Pddagogik bei geistigen Behin-
derungen — Ein Handbuch fiir Studium und Praxis, Stuttgart 2006 s. 41 i nast.
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Osoba z niepetnosprawnoscia - M.%, w porozumieniu z pracownikami opiekujgcymi sie grupa z jej miesz-
kania, obrata sobie za cel nauczenie sie samodzielnego mycia zebdw. Ustalony wspolnie tok postepowania
przewidywat, ze pracownicy przygotuja i wrecza jej szczoteczke do zebow, a nastepnie werbalnie poinstruuja
ja podczas wykonywania samej czynnosci. Nastepnie pracownicy sami dokonicza procedure, aby zeby byty
doktadnie umyte. Krétko po ustaleniu celu M. zaczeta wzbraniac sie przed szczotkowaniem zgodnie z poczy-
nionymi uzgodnieniami. M. zaczeta obrazac pracownikow, gdy ci tylko wytonili sie zza rogu ze szczoteczka
do zebow. Kazdego ranka i kazdego wieczoru proces ten byt coraz bardziej stresujacy dla wszystkich zaan-
gazowanych o0s6b. M. stawata sie coraz bardziej emocjonalna i coraz trudniej byto ja uspokoic. Pracownikom
trudno byto radzi¢ sobie z tym, ze s3 obrazani, nie chcieli jednak rezygnowac z koniecznej dla zdrowia czyn-
nosci mycia zebdw, znali bowiem konsekwencje braku higieny jamy ustnej. Pracownicy nie mieli réwniez
pewnosci czy cel ten zostat omdwiony z M., czy M. potwierdzita, ze chce go osiagnac.

To tylko jeden z wielu codziennych przyktadow, w ktorych dochodzi do konfliktu i rozbieznosci miedzy po-
trzebami i oczekiwaniami pracownikow oraz 0sob z niepetnosprawnoscia.

PODSTAWY TEORETYCZNE TOK

Koncepcja zorientowana na uczestnictwo (Das Teilhabeorientierte Konzept - TOK) wdrozona w osrodku po-
mocy osobom z niepetnosprawnoscia fundacji Evangelisches Johannesstift zostata opracowana w ramach
reqularnych konsultacji z osobami z niepetnosprawnoscia i personelem przez Friederike Kolster i Sangha
Schnee. Bodzcem do tego byta idea, aby osoby zamieszkate w placowce mogty aktywnie uczestniczy¢ w pro-
cesach decyzyjnych i samodzielnie okreslac swoje indywidualne potrzeby. Istniaty juz strukturalne warunki
ramowe, nalezato jedynie wzmocnic ,miekkie umiejetnosci” pracownikéw, a takze mieszkancow w odniesie-
niu do humanistycznego obrazu cztowieka, zacheci¢ do wiekszego szacunku wobec siebie i, w konsekwencji,
dokonac zmiany relacji wtadzy istniejacych miedzy pracownikami a osobami z niepetnosprawnoscia.

TOK opiera sie zasadniczo na postawie skoncentrowanym na osobie Marlis Pdrtner, ktore wywodzi sie z po-
dejscia skoncentrowanego na osobie Carla Rogersa i komunikacji bez przemocy Marschalla B. Rosenberga.
Co wiecej, humanistyczny obraz cztowieka, zgodnie z ktérym kazda istota ludzka jest i powinna maéc byc uni-
kalna, jest podstawowym warunkiem wstepnym dla wprowadzania kolejnych koncepcji. W humanistycznym
obrazie cztowieka zaktada sie rowniez, ze w trakcie swojego zycia kazda osoba sie zmienia i samodzielnie
aktualizuje, a takze dostosowuje odpowiednio do otoczenia, aby méc znalez¢ swoje indywidualne miejsce
w Swiecie®.

Rozmowa skoncentrowana na osobie wedtug Carla Rogersa wymaga spetnienia nastepujacych trzech
warunkow:

«  empatia: wymaga, aby rozmdwca z wyczuciem obcowat ze swiatem emocjonalnym drugiej osoby
i sprobowat go poznac i zrozumiec. Powinno sie unikac jego interpretacji, chodzi raczej o umiejet-
nosc wejscia w doswiadczenia i przezycia drugiego cztowieka i ich zrozumienie.

« szacunek: oznacza, ze cztowiek nie jest oceniany pod katem swoich dziatan, lecz jest akceptowa-
ny i przyjmowany takim, jakim jest. Wazne jest rowniez, aby cztowiek byt akceptowany w ramach
swojego wtasnego rozwoju i wtasnego bytu. Oznacza to réwniez, ze dorosli z niepetnosprawnoscia
réwniez sa akceptowani jako réwnowazne osoby doroste i odpowiednio traktowani, bez odmawia-

@ Nazwisko zostato zmienione.

* F.Kolster,S.5chnee, Teithabeorientierte, personzentrierte Zielsetzung [w:] Evangelisches Johannesstift Behindertenhilfe gGmbH, Leben im
Leben — Das Magazin zur Teilhabeorientierten Konzeption TOK in der Evangelisches Johannesstift Behindertenhilfe gGmbH, Berlin, 2016,
5.22 i nast.
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nia im mozliwosci podejmowania wiasnych decyzji lub wyrazania wtasnych zyczen z powodu ich
niepetnosprawnosci.

«  kongruencja: oznacza posiadanie swiadomosci wtasnych uczu¢, wartosci i oczekiwan oraz umie-

jetnosc ich oddzielenia od doswiadczen drugiej osoby.Jednoczesnie oznacza to profesjonalnie po-
dejscie do klienta-pacjenta charakteryzujace sie duzym dystansem emacjonalnym, a takze jako do
cztowieka posiadajacego wiasne uczucia. Uczucia te moga by¢ jak najbardziej ujawniane w pew-
nych ramach. Dzieki temu komunikacja odbywa sie na tym samym poziomie, a nie ,z gory”. Niemniej
wazne jest, aby pracownicy oceniali, czy informowanie o wtasnych uczuciach ma sens i jest pomocne
w celu zapewnienia przejrzystosci relacji miedzy obu zaangazowanymi stronami. Moze to bowiem
stanowi¢ uwarunkowana dang sytuacjg przeszkode i byc¢ dla osoby z niepetnosprawnoscig przytta-
czajace, jesli emocjonalny swiat pracownika jest dla niej niezrozumiaty. Cele, intencje i potrzeby
pracownika, w przeciwienstwie do emocji, powinny by¢ natomiast zawsze jasno wyrazane.

Do powyzszych podstaw prowadzenia rozmowy Marlis Pértner dodata jeszcze osiem zasad dziatania, ktére
to zostaty wykorzystane jako podstawa dla TOK:

1.

Nalezy najpierw stworzy¢, a nastepnie utrzymac réwnowage miedzy ramami dziatania, a swoboda dzia-
tania. Pod pojeciem warunkéw ramowych rozumiane sa struktury, ktére pozostaja niezmienne. Moga sie
do nich zaliczac warunki finansowe, przestrzenne i prawne lub zasady przydzielania pracownikow. Nie-
ktére warunki ramowe s3 niezmienne, inne dopuszczaja przestrzen interpretacyjng. Na przyktad mozna
wspdlnie z mieszkancami rozwazyc, kiedy ma sens, by w placéwce obecna byta jak najwyzsza liczba
personelu, a kiedy, z perspektywy mieszkancéw, nie potrzeba az tylu pracownikéw.

Nalezy zapewnic klarownos$¢/jasnos¢ dla wszystkich zaangazowanych osob. W idealnej sytuacji, wszyscy
uczestnicy rozmowy sa Swiadomi celow drugiej osoby i je rozumieja.

Tylko wtedy, gdy przestanki, jakimi kieruja sie wszystkie osoby, sa jasne, moze pojawic sie dialog, w wy-
niku ktérego mozna osiagnac wspolne rezultaty. Oznacza to, ze pracownicy musza byc swiadomi swoich
indywidualnych celéw, motywacji, a w szczegdlnosci podstaw maoralnych. Tylko wtedy, gdy sa one zro-
zumiate dla nich samych, moga je oni zakomunikowac i wyjasnic¢ innym i oddzieli¢ je od celow osob
niepetnosprawnych. Dlatego tez umiejetnosc autorefleksji i samoanalizy jest niezbednym warunkiem
wstepnym pracy wedtug TOK i wymaga szczegdlnej i intensywnej uwagi.

Subiektywne doswiadczenia podkres$laja, ze kazde dziatanie ma swoja wtasna, indywidualna logike.
Nalezy to uwzglednic i wtaczy¢ w rozwazania i dziatania. Ta wtasna logika rodzi sie w drodze indywidu-
alnych doswiadczen i przezy¢, gdy cztowiek nie dysponuje alternatywnymi rozwigzaniami czy dodatko-
wymi wyjasnieniami. Ocena dziatan przez innych staje sie zatem niewazna, a na pierwszy plan wysuwa
sie szacunek.

Nalezy wziac¢ pod uwage dostepne zasoby. Podejscie do 0sob z niepetnosprawnoscia jest czesto nace-
chowane orientacja na ich deficyty i poszukiwaniem dla nich zastepczych form optymalizacji. Moze byc
jednak tak, ze cztowiek nie chce optymalizacji i jest zadowolony z obecnego stanu rzeczy.

Docenianie matych krokéw i dopuszczanie indywidualnego tempa. Kazda osoba z charakterystyczna dla
siebie szybkoscia i zdolnoscia wdraza lub uczy sie czegos nowego lub innego. Jesli wymaga sie od niej
zbyt wiele na raz, predzej czy pozniej doprowadzi to do frustracji spowodowanej nadmiernymi zadania-
mi, co z kolei moze prowadzi¢ do odrzucenia wszelkich nowosci. Aby tego uniknad Marlis Portner zaleca
dazenie do zmian matymi krokami, aby pozytywnie zachecac ludzi do realizacji swoich celow.

Droga do celu jest réwnie wazna, jak sam cel. Oznacza to koniecznosc dopuszczania niepowodzen. Proby
poznania przy tym samego siebie, a takze przeszkod i wtasnych ograniczen sa rownie wazne jak efekt
koncowy, do ktérego sie dazy. Mozliwe jest przy tym zrozumienie zdefiniowanych warunkéw ramowych,
jesli bedziemy w stanie sami zidentyfikowac istniejgce granice.
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8. Podstawowym wymogiem jest wiara w mozliwosci rozwoju. Kazda istota ludzka ma pragnienie osia-
gniecia swoich dowolnie wybranych celéw i inwestuje wiele w ich zrealizowanie. Kiedy dana osoba
znajdzie cel dla siebie, ma wewnetrzng motywacje do pracy na jego rzecz i do jego osiagniecia. Cele
narzucane z zewnatrz nie sa tak ambitnie realizowane, jak swoje witasne.

9. Granice, do jakich moze prowadzic rozwdj danego cztowieka, nie musza by¢ od samego poczatku oczy-
wiste. Moga one stac sie widoczne i zauwazalne w toku procesu. Definiowanie celéw z géry moze byc
frustrujace. Granica moze zostac wtedy ustalona zbyt wysoko i okaze sie, ze klient nie jest w stanie jej
osiagnac, lub przeciwnie - rozwoj jednostki jest ograniczany, a klient traci zaufanie do ustalonych ce-
Léw, poniewaz mogtby rozwinac sie daleko poza ustalona poczatkowo granice.

10. | wreszcie, wedtug Marlis Pdrtner, decydujaca dla zadowolenia jest samoswiadomos$é osoby. Kazda oso-
ba ma prawo do samodzielnego decydowania, a tym samym do wziecia odpowiedzialnosci za swoje
wiasne dziatania. Granice, konsekwencje i requty sa znacznie tatwiejsze do zaakceptowania przez czto-
wieka, gdy on sam sie na nie decyduje, a nie, gdy musi przestrzegac granic, konsekwencji i requt narzu-
conych z zewnatrz®.

Podsumowujac, wszystkie te dziatania stuza zlikwidowaniu luki w relacjach wtadzy, jaka powstata miedzy
pracownikiem a osoba z niepetnosprawnoscia. Klienci — pomimo dobrych zamiardw personelu (a moze wia-
snie z ich powodu) — byli narazeni na arbitralnosc pracownikéw. Czasami tylko w drobnych sprawach (np.
nie podano im soku jabtkowego), a czasami przy podejmowaniu zyciowych decyzji, takich jak wybdr miejsca
pracy, czy okreslenie, ktore srodki pomocnicze s przydatne, a ktore nie. Podstawy dziatania wedtug Marlis
Portner maja zapewnic dorostym ludziom witadze i moc decyzyjna w odniesieniu do ich wtasnego zycia. To,
czy dana osoba jest niepetnosprawna czy nie, nie jest tu brane pod uwage.

REALIZACJIATOK

Powyzszy przyktad zostat w nastepnej czesci oméwiony bardziej szczeg6towo i przeanalizowany przy uzyciu
TOK. Jeszcze raz dla przypomnienia: Przy wsparciu pracownikdéw M. zdecydowata, ze sama chce myc¢ zeby.
W zyciu codziennym okazato sie jednak, ze M. sie na to nie zgadzata i obrazata pracownikow za kazdym
razem, gdy dochodzito do realizacji planu w praktyce.

Podstawa dziatarh w tym przyktadzie, sa cele, ktére musza zostac ustalone na pismie i ostatecznie stanowia
baze do zapewnienia finansowania przed podmiot finansujacy. Cele te nalezy regularnie oceniac i w razie
potrzeby dostosowywac. Podjete kroki i postepy musza by¢ dokumentowane przez pracownikow. W tych ra-
mach trzeba byto okreslic swobode dziatania, aby M. mogta sie zdecydowac, jak ma sobie z ta kwestia radzic
W przysztosci.

Jedna z pracowniczek przyjrzata sie blizej podstawom TOK, a nastepnie usiadta razem z M., by wspélnie
zajac sie problemem. Pracowniczka zdystansowata sie catkowicie od swoich wtasnych wyobrazeri i wartosci
i podjeta probe, aby wspolnie z M. przekonac sie, jakie konkretnie s3 jej potrzeby. Poniewaz cata rozmowa,
ktora trwata kilka dni, wykraczataby istotnie poza ramy tego artykutu, zaprezentowane zostaty tutaj istotne
wyniki i ustalenia, jakie w toku rozmowy powstaty.

* M. Partner, Ernstnehmen Zutrauen Verstehen — Personzentrierte Haltung im Umgang mit geistig behinderten und pflegebedirftigen Men-
schen, Stuttgart 2015 5. 29 i nast.
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ROWNOWAGA MIEDZY RAMAMI DZIALANIA A SWOBODA DZIALANIA

Jak juz wspomniano, ramy dziatania stanowig tu: koniecznosc okreslenia celdw i powiazanych z nimi, daja-
cych sie udokumentowac dziatan w celu zagwarantowania finansowania pobytu w osrodku®. Cele okreslaja
same osoby z niepetnosprawnoscia — mieszkaricy, musza oni mie¢ do tego wewnetrzna motywacje (swoboda
dziatania). | to wtasnie byta gtdwna przyczyna konfliktu. Samodzielne mycie zebdw okazato sie byc celem
pracownika. Bazujac na podstawowej idei, ze ludzie w tej spotecznosci powinni by¢ zachecani do tego, aby
wykonywad mozliwe jak najwiecej codziennych czynnosci samodzielnie, w pracy z M. zastosowano doktad-
nie te argumenty:,Kazdy myje zeby sam”,,Przeciez to super, gdy mozesz sama umyc zeby, wtedy nie bedziesz
juz nas do tego potrzebowata”.

M. nie byta jednak w ogdle zainteresowana myciem zebdw. Wrecz przeciwnie, po pewnym zastanowieniu, M.
oswiadczyta, ze uwaza mycie zebdw za bardzo nieprzyjemne i najchetniej w ogole by z niego zrezygnowata.
Nieustannie przypomina jej sie 0 myciu zebow i zawsze jest z nim konfrontowana w najbardziej nieodpo-
wiednich dla niej momentach. Zaburza to jej rytm dnia, a takze sprawia, ze czuje sie przesladowana, gdy
pracownicy wytaniaja sie zza rogu ze szczoteczka do zebdw (subiektywne doswiadczenie). W tym miejscu
pracowniczka oswiadczyta, ze nie bedzie problemu, jesli odmdwi realizacji tego celu (swoboda dziatania).
M. odbierata koniecznosc mycia zebdw, jako presje, ze musi miec pewne cele, aby moc mieszkac w osrodku,
uwazata takze, ze wszyscy oczekuja od niej, ze bedzie realizowac cel, a wiec najwyrazniej musi to robic, by
zastuzyc¢ na sympatie.

Nawet jesli samodzielne mycie zebdw nie byto juz przedmiotem dyskusji, higiena jamy ustnej dla pracow-
niczki byta nadal bardzo wazna sprawa, martwita sie o stan zdrowia M. i chciata chroni¢ ja przed ewen-
tualnymi dolegliwosciami. Poinformowata ja o tym, aby zakomunikowac réwniez swoje wtasne potrzeby
i uczucia (jasnosq).

Waznym zasobem w tym przypadku byta mozliwa, otwarta i jasna komunikacja z podopieczng na ten temat.
Na uwage zastuguje tu gotowosc¢ do rozmowy w celu znalezienia wspolnej drogi.

W tym miejscu nalezy wspomniec o aspekcie zaufania co do mozliwosci rozwoju. Pracowniczka mogta w tym
momencie da¢ za wygrang i zrezygnowac z TOK. Mogta wykorzystac swoja pozycje sity, by postawic na swo-
im, badz tez mogta nadal podkreslac, ze kazdy cztowiek codziennie myje zeby i ze ,normalnemu cztowiekowi”
po prostu tak wypada. Na szczesScie te zdania nie padty. Pracowniczka zaufata, ze M. odczuwa pragnienie
prowadzenia zdrowego i dobrego trybu zycia i jest w stanie podjac odpowiednig dla niej osobiscie decyzje.
W zwiazku z tym pracowniczka pozostawita catkowicie decyzje mieszkance,a M. mogta ja podjac na wiasna
odpowiedzialno$¢. Wyjasniono M., ze sama moze podjac decyzje co do dalszego mycia zebdw. Oczywiscie,
zostata w petni poinformowana o mozliwych konsekwencjach, o ktorych mogta wezesniej nie pomyslec, jak
to na przyktad, ze zta higiena predzej czy pozniej spowoduje, ze bedzie konieczna wizyta u dentysty i ze
moze odczuwad bol. M. dysponowata teraz wszystkimi potrzebnymi informacjami i mogta sie zastanowic, co
jest dla niej wazniejsze. Miata juz pewne doswiadczenie zwigzane z wizytami u dentysty i nie byty to dla niej
zbyt przyjemne wspomnienia. W koncu zdecydowata, ze bedzie dalej myc zeby. Jednak nie chciata juz dtuzej
wykonywac tej irytujacej dla niej czynnosci samodzielnie. W trakcie rozmowy pracowniczka i mieszkanka
rozmawiaty tez o czasie mycia zebow. Zeby nie przeszkadza¢ M. w jej codziennych czynnosciach, pozwolono
jej wybrac, czy chce my¢ zeby przed czy po sniadaniu.

& Qgélnie dla wyjasnienia: im wigce] celdéw rozwojowych ma osoba z niepetnosprawnoscia przebywajaca w danym osrodku, tym
wiece] czasu personelu zostanie tej osobie przyznane, by mogta ustalone cele zrealizowac. To z kolei generuje koniecznosé prze-
znaczenia wigksze] kwoty pienigdzy, by praca terapeutdw zaangazowanych w realizacje przyjetego planu dziatania/wsparcia ostata
optacona.
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W miedzyczasie M. zaczeta myc zeby regularnie, czasem myje je sama, czesciej daje sobie umy¢ zeby pracow-
nikom, w zaleznosci od tego, jak w danej chwili jest usposobiona.

PODSUMOWANIE

Co to oznacza dla pracownikéw wspierajacych osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna? Jeszcze nie tak
dawno, pod pojeciem pedagogiki rozumiano edukacje i wychowanie ludzi. Nakazywano im robi¢ to, czego
oczekuje od nich spoteczenstwo, a zwtaszcza ich najblizsze otoczenie (pracownicy, krewni, wspétpracownicy
i sasiedzi). Uczono jakich zasad nalezy przestrzegac i jak maja sie w danej spotecznosci zachowywac, aby zo-
stac w niej zaakceptowanym. Pracownicy byli tymi, ktorzy sie znali, i ustalali, czego podopieczni powinni sie
nauczyc, aby moc sie stac akceptowanym cztonkiem spotecznosci. Zwroty typu ,Nie krzycz w ten sposaéb tu-
taj",.Zatdz lepiej cos innego”, Nie patrz w ten sposob’, czy Nie dotykaj innych” stanowity czesto standardowy
wygtaszany regularnie repertuar. Szczegolnie dla oséb z wieloraka niepetnosprawnoscia luka w relacjach
witadzy byta wyjatkowo duza. Sa oni bowiem w zyciu codziennym zalezni od wsparcia pracownikow, co nie-
sie ze sobg ciagte niebezpieczenstwo naduzywania wtadzy. Nie tylko w zakresie opieki fizycznej, lecz takze
w rozumieniu interakcji spotecznych, sa oni zdani na wyjasnienia i tym samym, niestety, na interpretacje
pracownikow. Jako dorosli nigdy swiadomie nie mieli okazji sie wyemancypowac i wyzwolic z tej zaleznosci,
by méc samodzielnie podejmowac wiasne decyzje.

Przytoczony w artykule przyktad pokazuje, do czego moze to prowadzic: M. wyznaczyta sobie cel, ktorego tak
naprawde nie chciata. Robita to tylko dlatego, ze mycie zebdw zostato jej przedstawione jako dziatanie, dla
ktorego nie ma alternatywy, badz tez raz, czy drugi powiedziano jej, ze po prostu nalezy myc zeby. Jak kazda
istota ludzka, M. przywiazuje wage do tego, aby byc przez spoteczenstwo akceptowana, traktowana powaznie
i na réwni rozumiang. Dlatego musi przestrzegac zasad. W rezultacie probowata sie ugiac, aby doktadnie to
uznanie zdobyc, lecz potem nie mogta sie oprze¢ wewnetrznej niecheci i napieciu, przez co uwidaczniata sie
jej frustracja w formie agresywnych wypowiedzi werbalnych wobec pracownikdw.

Celem TOK nie jest dostosowywanie ludzi do spoteczeristwa i uczenie czy wychowywanie ich do tego, aby
opanowywali zasady, by w najlepszym razie sie nie wyrézniac. Pedagogika TOK polega raczej na celowym,
indywidualnym wspieraniu ludzi, by poznali samych siebie, a takze na okresleniu wspélnie z nimi ich umie-
jetnosci i wzmocnieniu w rezultacie ich poczucia wtasnej wartosci.

Z zewnatrz czesto trudno pewne zmiany dostrzec, lecz zadowolenie dorostych oséb korzystajacych z wspar-
cia osrodka pomocy osobom niepetnosprawnym fundacji Evangelisches lohannesstift ogromnie wzrosto, co
mozna zilustrowac kilkoma ponizszymi przyktadami.

Przed wdrozeniem TOK pracownicy postanowili, ze kolacje beda spozywane wspdlnie. Chcieli przez to
zwiekszyc identyfikacje z grupa i poczucie wspolnoty. Podczas kolacji zawsze jednak dochodzito do silnych
konfliktow, ktorym czasem towarzyszyto okaleczanie samego siebie lub innych. Od kiedy osoby z niepet-
nosprawnoscia maja wybdr, czy chca jesc razem, czy nie, sytuacja ta ulegta znacznej poprawie. Co ciekawe,
wiekszosc mieszkanicow chece jesc razem, lecz lubi mie¢ mozliwos¢ odmowy. Swoboda decydowania, aby
spontanicznie zrobic co$ inneqo, stata sie dla ludzi bardzo wazna.

Mieszkaricom nie wyznacza sie tez juz odgornych ram czasowych. Pracownicy w otwarty sposob ustalaja wie-
czorny rozktad zajec i wspélnie z osobami z niepetnosprawnoscia intelektualna omawiaja przebieg wieczoru
oraz razem ustalaja, kiedy i ktére osoby otrzymaja niezbedng opieke. Juz nie pracownicy sa odpowiedzialni
za przebieg dnia, lecz same osoby z niepetnosprawnoscia. Pracownicy wciaz zmagaja sie jednak z wtasnymi
celami i wyobrazeniami. Nadal zdarza sie, ze osoby z niepetnosprawnoscia sa (nie)swiadomie sterowani
przez pracownikéw. Jednak w miare uptywu czasu, zaréwno mieszkancy, jak i pracownicy stali sie bardziej
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wrazliwi i wzajemnie sie koryguja. Pada wtedy nawet zdanie ,Nie jestem juz dzieckiem”, ,Moge o tym zdecy-
dowac”,,To moje ciato” Pracownicy sg $wiadomi, ze ludzie chca by¢ odbierani i szanowani takimi,jacy sa, i nie
chca byc definiowani lub klasyfikowani przez pryzmat swojej niepetnosprawnosci czy zachowania.

TOK towarzyszy ludziom w ich indywidualnej drodze. Osoby doroste z wieloraka niepetnosprawnoscia te-
stuja swoje granice, czasami podejmuja zte decyzje, lecz mimo to z zadowoleniem i samodzielnie ponosza
ich konsekwencje.

Gdy rozmawia sie dzis z osobami z niepetnosprawnoscia o czasach przed wprowadzeniem TOK, wcigz dener-
wuja sie, ze tak p6zno zostali wtaczeni w procesy podejmowania decyzji. Niechetnie wspominaja, ze czesto
czuli sie traktowani jak dzieci, ktérym nie wolno byto decydowac o sobie samym. Teraz stali sie pewni siebie,
znaja swoje pragnienia i potrzeby, a ich koncepcja dotyczaca ich wtasnej osoby rozwineta sie w niezaleznym
kierunku. Pedagogika TOK pozwala wydobyc¢ z nich indywidualnych i wyemancypowanych dorostych ludzi,
ktorzy aktywnie dziataja na rzecz wiasnych praw, zyczen i celéw zyciowych. Jednoczesnie TOK przyczynia
sie rowniez do rozwoju wrazliwych, silnych i refleksyjnych pracownikow, ktorzy traktuja ludzi w sposob em-
patyczny i z szacunkiem, a ostatecznie zaszczepiaja te otwarta postawe w pozostatej czesci spoteczenstwa,
pomagajac tym samym przetamywac bariery.
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ZALOZENIA
OSOBAMI Z
| GLEBOKA, WIEL
NIEPELNOSPRAW
INTELEKTUALNA

REALIZOWANE W SDS KAMYK

WERONIKA KANDULSKA

spierajac doroste osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng?, chcielibysmy skupiac sie przede
wszystkim na pozytywnych, udanych, satysfakcjonujacych interakcjach. Zalezy nam na tym, aby in-
terakcje te byty korzystne dla obydwu stron w niej uczestniczacych. Kluczowymi obszarami wspar-
cia, wptywajacymi na jego jakosc s3:
« relacje,
= potrzeby,
»  wspieranie samodzielnosci,

podmictowosé WERONIKA KANDULSKA

Autorka jest pedagozka specjalna, te-
RELACJA rapeutka komunikacji  alternatywnej

Kazdy z nas zyje w okreslonym uktadzie spotecznym. Wiezi z oto- I wspomagajacej. Ma wieloletnie do-

czeniem przebiegaja w bardzo rozny sposéb. Znamy osoby, ktérych
unikamy; znamy osoby z ktérymi lubimy spedzac czas i robimy to
bardzo chetnie. W wiekszosci kontakt z innymi ludzmi okresliliby- z wieloraka niepetnosprawnoscig. Pracu-
$my jako zadowalajacy. Mamy znajomych, przyjaciét, rodziny. Po- je z wykorzystaniem konceptu stymulacji
trafimy sie porozumiewac i nie zawsze potrzebujemy do tego stow.

Swiadczenie w opiece, terapii i edukacji
dzieci, mtodziezy oraz dorostych osob

bazalnej Aleksandra Frihlicha. W dziata-

niach terapeutycznych koncentruje sie
W poczatkowych etapach zycia najwazniejsza relacja jest relacja

zmatka i rodzing. W oparciu o te doswiadczenia beda ksztattowad
sie pozostate stosunki z szersza grupa spoteczna. Z czasem zna-
czenia nabiora relacje z réwiesnikami, nauczycielami (lub innymi
osobami znaczacymi). Te doswiadczenie sa niezbedne, aby w pew-
nym momencie moc stac o wtasnych sitach, na wtasnych nogach.
Stac sie osoba dorosta, niezalezna, majaca wptyw na witasne zycie.

na budowaniu podmioctowej relacji opar-
tej o zrozumienie potrzeb osob z niepet
nosprawnescia. Zawodowe kompetencje
rozwijata kilku osrodkach Stowarzysze-
nia Na Tak - Srodowiskowym Domu Sa-
mopomocy Kamyk, Przedszkalu Specjal-

nym Orzeszek oraz Spotecznej Szkole
W historii zycia osoby gtebiej i gteboko niepetnosprawnej inte- Podstawowe] Zakatek.
lektualnie wspomniane relacje nabieraja swoistego zabarwienia.

! Autorka stosuje okreslenie gtebsza niepetnosprawnosc intelektualna w odniesieniu do osob z umiarkowana i znaczna niepetno-
sprawnoscia intelektualna.
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Ze wzgledu na towarzyszace dysfunkcje ruchowe, uszkodzenie stuchu, wzroku oraz innych zmystow staje sie
oni niemal catkowicie zalezni od otoczenia. Jak zauwaza Danuta Baraniewicz i Maciej Baraniewicz?, widzac
osobe z niepetnosprawnoscia naturalnie chcemy ja wesprzec, pomac. To rowniez naturalny odruch najbliz-
szej rodziny, ktora chce chronic przed ewentualnymi zagrozeniami, ale rowniez wyreczy¢ czy przyspieszyc
wykonanie danej czynnosci. Ten czesty btad dotyczy takze specjalistéw pracujacych na co dzien z osobami
z niepetnosprawnoscia. Nadmierne zaopiekowanie nie pozwala osobom z wieloraka niepetnosprawnoscia
poznawac wiasnych mozliwosci oraz ograniczen. Blokuje rozwoj, tak istotnego w drodze ku nabywaniu au-
tonomii, poczucia sprawczosci, czyli poczucia wptywu na sytuacje. To z kolei powoduje powstawanie me-
chanizmu wyuczonej bezradnosci, ktéra polega na nadmiernym poddaniu sie, zaprzestaniu dziatania. Dzieje
sie tak, gdy osoba z wieloraka niepetnosprawnoscia doswiadcza, ze jej dziatania nie przynosza skutku. Wy-
cofanie, brak motywacji i frustracje bedzie powodowac zaréwno stawianie zbyt wysokich, jak i zbyt niskich
oczekiwan.

Kluczowa role w ksztattowaniu sie relacji z otoczeniem oraz poczucia wptywu i sprawczosci w zyciu 0sob
z gtebsza i gteboka, wieloraka niepetnosprawnoscia maja osoba znaczace - nauczyciele, terapeuci, opiekunowie.
Pozadana postawa towarzysza osoby z niepetnosprawnoscia bedzie ta, odczytujaca adekwatnie potrzeby, dajaca
wptyw, mozliwosci decydowania i respektujaca decyzje 0sob z niepetnosprawnoscia nawet w najmniejszych ob-
szarach codziennego zycia. Opisana postawa stanowi o deontologii zawodu pedagoga specjalnego i terapeuty.

U podstaw budowania relacji kazdej z istot ludzkich stoi porozumiewanie sig. Osoby z gtebsza i gteboka,
wieloraka niepetnosprawnoscia intelektualng w sposéb szczegdlny potrzebuja uwzglednienia tego aspektu
ich funkcjonowania. Sygnaty wysytane przez nie s3 niespecyficzne, bo czesto niewerbalne. Alina Smyczek
i Jolanta Szwiec® podkreslaja, ze zachowanie niepetnosprawnych 0s6b powinno byc¢ odczytywane w katego-
rii komunikatu. Poza oczywista droga stow pozostaja sygnaty fizjologiczne oraz przejawy ekspresji niewer-
balnej. Terapeuta musi by¢ szczegolnie uwazny na tego typu sygnaty — szukac ich zrodta, a zwtaszcza zwrdcic
uwage na niepokojace zachowania. One zawsze majg swoj powdd. To swego rodzaju krzyk soba”. Pedagog
winien starac sie jak najbardziej trafnie zinterpretowac zachowanie, nada¢ mu znaczenie, intencje. Na tym
poziomie funkcjonowania oséb z wieloraka niepetnosprawnoscia komunikaty sa bezstowne, ale niosa w so-
bie konkretne tresci: jest mi Zle, potrzebuje, nie chce, nie zgadzam sie itd.

JBycie odczytanym” - zrozumianym i ,bycie przyjetym” — akceptowanym to podstawa budowania relacji i wiezi
pomiedzy specjalista, a osoba z wieloraka niepetnosprawnoscia. Pierwszy element odnosi sie do wiec do po-
znawania osoby z niepetnosprawnoscia, nastawienia na odczytywanie komunikatéw wysytanych przez osoby
z niepetnosprawnoscia i budowania systemow komunikacyjnych. Drugi, natomiast, jest odpowiedzia na po-
trzebe wazna dla kazdego cztowieka - uznania i afirmacji. Zaangazowanie specjalisty w budowanie relacji
bedzie miato przetozenie na wewnetrzng motywacje osoby z niepetnosprawnoscia do aktywnosci, dziatania,
budowania postawy ciekawosci swiata i innych ludzi, a takze zrozumienia sameqgo siebie. Terapeuta zorien-
towany na przyjmowanie, analizowanie i interpretowanie sygnatéw o0sob z wieloraka niepetnosprawnoscia
daje szanse, aby byty one lepiej zrozumiane i przyjete przez szersze grono 0sob. Zwieksza tym samym nie
tylko ilos¢, a przede wszystkim jakosc relacji posiadanych przez osoby z niepetnosprawnoscia. Podsumowujac,
mozna skonkludowac, ze najwazniejszym narzedziem w pracy z osobami z wieloraka niepetnosprawnoscia
jest cztowiek, terapeuta - towarzysz, jego kompetencje osobowosciowe i kompetencje etyczne, jakie posiada.

* D. Baraniewicz, M. Baraniewicz, Osoba 7 glebokq niepetnosprawnascig intelektualng w drodze do dorostosci [w:] Dyskursy pedagogiki
specjalnej Nr 25/2017

o A Smyczek, ). Szwiec, Poszukiwanie sposobow porozumiewania sie [w:] Edukacja uczniow z gtebokim uposledzeniem umystowym. Prze-
wodnik dla nauczycieli, Warszawa 2000 s. 55
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Opisane wyzej dziatania podejmowane przez terapeute beda miaty znaczacy wptyw na odbidr, postrzeganie
osoby z gtebsza i gteboka, wieloraka niepetnosprawnoscia intelektualng przez otoczenie spoteczne.

Nalezy tak planowac dziatania opiekuncze, terapeutyczne i edukacyjne, aby osoby z niepetnosprawnoscia
w jak najwiekszym stopniu mogty wykorzystywac posiadany potencjat i zasoby. Aby osoby z niepetnospraw-
noscia byty aktywne, sprawcze, mogty podejmowac decyzje w miare posiadanych mozliwosci. Sposobnosc
podejmowania decyzji, nawet w najmniejszym mozliwym zakresie, oznacza posiadanie wptywu i mozliwos¢
wyrazania siebie. W praktyce pedagogicznej oznacza to tworzenie sytuacji wyboru poszerzajacych auto-
nomie oséb z wieloraka niepetnosprawnoscia, za co odpowiada terapeuta. Moze on prowokowac osobe
z niepetnosprawnoscia do podejmowania decyzji dotyczacych na przyktad kontynuowania lub zaprzestania
czynnosci, wyboru narzedzia pracy, wyboru miejsca w sali czy pozycji podczas zajec (chce zjesc kanapke, a nie
owoce; nie chce jesc; chee chodzic, a nie siedziec; wole sie napic kawy, a nie herbaty; chce spedzic czas z inng
osobg; nie chce tego robic; wole farbe czerwongq, a nie niebieskg; mam ochote stuchac piosenek, a nie grac na
instrumentach).

Szczegblnie pomocne w pracy z osobami z wieloraka niepetnosprawnoscia jest okreslenie strefy najbliz-
szego rozwoju. Odnosi sig ona do obszaru umiejetnosci, w obrebie ktdrego osoba ujawnia gotowosc do
wychodzenia poza, ponad aktualne mozliwosci®. Na wtasciwym okresleniu sfery najblizszego rozwoju oparte
jest nabywanie nowych zdolnosci, poszerzenie wiadomosci i umiejetnosci. Praca z uwzglednieniem strefy
najblizszego rozwoju stanowi fundament nauczania, terapii dla rozwoju zmierzajacego do korzystania z po-
tencjatu oraz ujawniania tego potencjatu, predyspozycji i mozliwosci oraz obszardw samodzielnosci osob
niepetnosprawnych. Pozwala tez w taki sposob ksztattowac wsparcie, aby byto ono maksymalnie zindywidu-
alizowane. To wazne kroki przyczyniajace sie do realizacji potrzeb wieku dorostego 0s6b z gtebsza i gteboka
wieloraka niepetnosprawnoscia intelektualna.

WOKOL POTRZEB | ICH REALIZACII

Dorostosc¢ osdb z wieloraka niepetnosprawnoscia bywa duzym wyzwaniem, przed ktérym staja rodzice, tera-
peuci oraz same osoby z niepetnosprawnoscia, zwtaszcza, kiedy wezmie sie pod uwage perspektywe ocze-
kiwan kulturowych i spotecznych stawianych petnosprawnym dorostym. Beata Tylewska-Nowak® przyjmuje
umowng definicje dorostosci 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualna: ,to grupa osob, ktore przekroczyty
18.rok zycia, zakoniczyty edukacje szkolna i prébuja funkcjonowac wrolach spotecznych charakterystycznych
dla okresu dorostosci. Powinny one miec sformutowana wizje wiasnej dorostosci pod wzgledem wszelkich
mozliwosci i ograniczen. W formutowaniu wizji nie mozna pominac roli Srodowiska, ktére pomaga lub prze-
szkadza w jej budowaniu”. W dorostosci oséb z wieloraka niepetnosprawnoscia bedzie nas interesowac nie
tyle podejmowanie wyzwan, ale branie odpowiedzialnosci za efekty autonomicznych wybordw®. Jesli przyj-
miemy taka perspektywe, zobaczymy w jak bardzo specyficzny sposéb ten problem dotyczy 0s6b z gtgbsza
i gteboka, wieloraka niepetnosprawnoscia intelektualna. Potrzeby tej grupy osob w procesie dorastania sa
czesto niezauwazane. Wobec braku znaczacych zmian na drodze rozwoju, osoby te traktuje sie jako wieczne
dzieci”, wymagajace opieki i wsparcia’.

* Zob. E. Rzechowska, Wspdtczesne kierunki badan nad strefq najblizszego rozwoju poznawczego [wi] A. lanuszewski, P. Oles, W. Otrebski
[red.] Studia z psychologii w KUL, Tom 8, Lublin 1996

* B.Tylewska-Nowak, Wypetnianie zadan rozwojowych przez doroste osoby z umiarkowang i znacznq niepetnosprawnosciq intelektualng [w:]
B. Cytowska [red.] Dorosli z niepetnosprawnosciq intelektualng w labiryntach codziennosci, Torun 2011 5. 22

© D. Baraniewicz, M. Baraniewicz, Osoba z gtebokqg niepetnosprawnoscig intelektualng w drodze do dorostosci [w:] Dyskursy pedagogiki
specfalnef Nr 25/2017

7 Tamze
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Utrudnieniem w drodze do dorostosci jest nie tylko niepetnosprawnosc intelektualna, ale réwniez:
»  swoista sytuacja rodzinna i sytuacja niepewnej przysztosci - brak systemowych rozwigzan instytu-
cjonalnych oraz mata wiedza na temat niepetnosprawnosci intelektualnej,
+  stereotypy spoteczne - postrzeganie dorostosci oséb niepetnosprawnych przez pryzmat oczekiwar
stawianych osobom sprawnym?.

Dorosli z wieloraka niepetnosprawnoscia intelektualna znajduja sie w szczegdlnej sytuacji. Wymykaja sie
niejako opisom naukowym. Danuta Kopec® zwraca uwage, ze dodatkowa trudnoscig w stosunku tej grupy
0s0b jest narracja negatywna - nadmierna koncentracja na obszarach rozwoju wymagajacych wsparcia
z pominieciem obszaréw kompetencji. Pozadang bedzie sytuacja, gdy wykorzystuje sie narracje pozytywna,
podkreslajaca posiadane umiejetnosci (takie jak chocby umiejetnos¢ utrzymania wygodnej pozycji, ozywie-
nie si¢ na dzwiek gtosu znanej osoby, protest w sytuacjach dyskomfortu, inicjowanie kontaktu, wokalizacja)
oraz mozliwosci ich wykorzystania do samorequlacji i nawiazywania relacji z innymi osobami. Postrzeganie
sytuacji, w jakiej znajduje sie osoba z wieloraka niepetnosprawnoscia — zauwazanie potencjatu, przypisy-
wanie zadan i aktywnosci zgodnie z posiadanym wiekiem biologiczny, zalezy wiec od postawy terapeuty
i przyjmowanego przez niego typu narracji niepetnosprawnosci.

W ksztattowaniu dorostosci istotne jest postepowanie zgodne z wiekiem biologicznym oséb, ktérym towa-
rzyszy specjalista. Czesto to jedyny wyrazisty wskaznik bedacy ,dowodem” na dorastanie. Zmiany w obszarze
funkcjonowania poznawczego i emocjonalnego bywaja subtelne, czesto sa niedostrzegane lub bagatelizo-
wane. Zatem nie zmiany w tych obszarach rozwojowych, a wiek metrykalny powinien by¢ wyznacznikiem
zmian we wzorcach postepowania. Zmiany powinny dotyczy¢ uzywanego przez terapeute jezyka, propono-
wanych aktywnosci czy przedmiotow wykorzystywanych do ich realizacji, obszaréw samodzielnosci, wygla-
du zewnetrznego!®. W przypadku 0s6b petnosprawnych te procesy przebiegaja naturalnie. Dorastajace dzieci
upominaja sie o mozliwosc¢ samodzielnego opuszczenia domu, nowe modne stroje, sprzet elektroniczny,
prawo do pozniejszego powrotu do domu... Czesto okazuja niezadowolenie, manifestuja swoje poglady...
Poszukuja nowych znajomosci, buduja relacje przyjazni, zakochuja sie...

Osoby z gtebszg i gteboka, wieloraka niepetnosprawnoscia maja powazne trudnosci w decydowaniu o sobie
lub nie maja takich mozliwosci wcale. Ze wzgledu na niesprawnosc sa uzaleznione od opiekunow, zmiany
miedzy okresami rozwojowymi sa niemal niewidoczne, wiec trudno jest je osobom z otoczenia dostrzec
i respektowac. Osoby z wieloraka niepetnosprawnoscia doswiadczaja trudnosci w relacjach, bardzo trudno
odczytac ich komunikaty niewerbalne™, nie moga wiec upomniec sie o swoje prawo do bycia dorostym.

Jako specjalisci mamy wptyw na tworzenie codziennosci 0séb z niepetnosprawnoscia i powinnismy zadbac,
by codzienne oddziatywania wpisane w opieke, terapie i edukacje wyzwalaty potencjat i mozliwosci oraz
stuzyty realizacji potrzeb (typowych) dla 0s6b dorostych.

Warto zatem zwrdcic uwage na nastepujace obszary codziennosci 0séb z wieloraka niepetnosprawnoscia®’:
»  Poniewaz u 0sob z wieloraka niepetnosprawnoscia wystepuja trudnosci w porozumiewaniu sie nalezy
dotozyc wszelkich staran, aby jak najlepiej poznac osobe, z ktora pracujemy. Znalez¢ odpowiedz na py-

# Por.tamze

* D. Kopec, Rzeczywistosc (nieledukacyjna osoby z gtebokg niepetnosprawnoscig intelektualng, Poznan 2013

10 Por. D. Baraniewicz, M. Baraniewicz, Osoba z gtebokq niepetnosprawnoscig intelektualng w drodze do dorostosci [w:] Dyskursy pedagogiki
specjalnef Nr 25/2017

't Por.tamze, s. 105

12 Autorka odnosi sie do doswiadczen wtasnych oraz standardéw pracy przyjetych w Srodowiskowym Domu Samopomocy Kamyk, pla-
cowce prowadzonej przez Stowarzyszenie Na Tak.
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tania: Jakie s3 jej preferencje? Co lubi? Czego unikac? Jak spedza czas? Jaki jest jej stan zdrowia? Zgro-
madzenie tych podstawowych informacji pomoze stworzy¢ odpowiednie pomoce do komunikacji, ktére
osoba wykorzysta by wehodzié w relacje z innymi ludzmi, mowic o swoich potrzebach i preferencjach.

+  Szczegolnie istotne bedzie dawanie realnej mozliwosci wptywu na wiasna sytuacje - respektowanie
odmowy, protestu oraz stwarzanie okazji do podejmowania decyzji o samym sobie. Taka postawa
sprzyja ksztattowaniu sie odrebnosci, autonomii. Poznanie Ja utatwia nawiazanie relacji z Ty.

+  Wydarzenia organizowane w osrodku wsparcia powinny wyj$¢ poza schemat aktywnosci propono-
wanych zwykle dzieciom. Warto précz obchodzenia urodzin, imienin i imprez okolicznosciowych bu-
dowac nowe zwyczaje i tradycje, na przyktad festiwal pizzy, Swieto kawy. Warto zamiast kolejnego
spaceru do znanych miejsc zorganizowac piknik nad jeziorem, wyjazd na bowling czy dostosowana
do mozliwosci 0s6b z niepetnosprawnoscia wieloraka gre w kregle.

+  Zajecia tematyczne realizowane w pracowniach terapii zajeciowej powinny odpowiadac aktywno-
sciom podejmowanym przez osoby doroste. Zamiast znanych i czesto infantylnych propozycji warto
poszukiwac nowych, ciekawych i rozwijajacych aktywnosci, na przyktad wykonac donice ogrodowe,
prowadzi¢ hodowle slimakow, motyli, mréwek czy patyczakow, dbac o hodowle ziot.

+  Wiaczanie w gtéwny nurt spoteczny poprzez obecnos¢ w miejscach uzytecznosci publicznej i korzy-
stanie z ustug. Zakupy z uzyciem pomocy do komunikacji alternatywnej i wspomagajacej, wyjscie
do kawiarni, udziat w koncercie, wizyta u fryzjera i kosmetyczki to nie tylko wazne dla osob z wielo-
raka niepetnosprawnoscia doswiadczenia spoteczne, to okazja do utrwalania i rozwijania zachowan
zgodnych z przyjetymi oczekiwania spotecznymi, sprzyjajaca okolicznosc do korzystania z pomocy
komunikacyjnych z innymi (nowymi, nieznanymi) partnerami, ale tez sposobnosc do (re)konstrukcji
spotecznych postaw wobec 0séb niepetnosprawnych.

»  Osoby z wieloraka niepetnosprawnoscia maja ograniczone doswiadczenia bycia w grupie i nawigzy-
wania relacji réwiesniczych. Praca w parach i matych zespotach jest waznym doswiadczeniem roz-
wijajacym wiele umiejetnosci, nie tylko spotecznych. Praca taka opiera sie na tworzeniu wspolnego
pola uwagi. Wspdlne pole uwagi moga tworzy¢ przedmioty i aktywnosci. Praca we wspdlnym polu
uwagi pobudza mechanizm aktywizowania spotecznego - nawiazywania interakcji. Zaangazowanie
we wspdélnie wykonywane czynnosci, obserwowanie aktywnosci innych oséb owocuje wieksza cze-
stotliwoscia wymian komunikacyjnych pomiedzy uczestnikami, bez udziatu (nadmiernej ingerencji)
opiekundw. Rozwijane sa relacje réwiesnicze, ktére moga w wielu przypadkach prowadzi¢ do nawia-
zywania sie przyjazni lub ksztattowania antypatii, co jest naturalnym procesem.

»  Dbatosc o wyglad zewnetrzny adekwatny do wieku. W tym zakresie wazna jest wspotpraca z rodzi-
cami i opiekunami osob z wieloraka niepetnosprawnoscia. W ramach treningoéw prowadzonych
w osrodkach wsparcia mozna péjsc¢ do fryzjera, kosmetyczki lub umowic taka wizyte w placowce.
Uczestnicy w SDS Kamyk korzystaja z treningdw okreslanych jako salon urody. W ramach tych zaje¢
moga korzystac z hydromasazu stop, kapieli dtoni, manicure, golenie zarostu twarzy, makijazu, far-
bowania wtoséw czy uktadania fryzur.

+  Dominuje przekonanie o tym, ze osoba z gtebsza lub gteboka, wieloraka niepetnosprawnoscia inte-
lektualna powinna przede wszystkim doswiadczac aktywnosci terapeutycznych i rehabilitacyjnych.
Odmawianie prawa do czasu wolnego i odpoczynku, to jeden problem. Drugi, wiaze sie z zaweza-
niem aktywnosci osob z wieloraka niepetnosprawnoscia. Zadaniem terapeuty jest tworzenie okazji
do odpoczynku oraz poszukiwanie propozycji aktywnosci w czasie wolnym, ktore uwzglednia wiek
biologiczny oraz potrzeby poznawcze uczestnika.

»  Dostosowana do wieku biologicznego osob z niepetnosprawnoscia wieloraka oraz ich potrzeb po-
znawczych i emocjonalnych powinna byc takze forma zajec.
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+  Wwielu osrodkach edukacyjnych wykorzystuje sie metode stymulacji polisensorycznej wedtug por
roku opracowang przez Hedwig Abel i spopularyzowana w Polsce przez lacka Kielina. Opierajac sie
na zatozeniach metody pozostawilismy w SDS Kamyk zaadaptowac te metode, ukierunkowujac ja na
stymulacje sensoryczna. Dokonalismy zmiany rodzaju bodzcédw oraz zwrécilismy uwage na aktyw-

nosc¢ uczestnikow zajec.

»  Aktywizacja i zwigkszenie samodzielnosci osob z wieloraka niepetnosprawnoscig jest mozliwe
poprzez adaptacje otoczenia oraz dostosowanie sprzetéw i urzadzen. W celu poszerzenia zakresu
samodzielnosci mozna na przyktad proponowac noze z odpowiednim uchwytem, krajalnice, kubki
terapeutyczne posiadajace odpowiednie uchwyty czy wycigecie na nos, powerlink, ktéry umozliwia
obstuge niemal kazdego urzadzenia elektrycznego poprzez roznego rodzaju przyciski (switche).

wiosna

lato

jesien

zima

cytryna, limonka, zielony
ogorek

konfitura rézana lub owo-
cowa, mus OWoCowy, owoce
sezonowe

masto orzechowe, miod,
krem czekoladowy lub powi-
dta sliwkowe

herbata z przyprawami,
czekolada, pierniki

zapach cytrynowy, kon-
waliowy

zapach rézy lub owocowy

zapach lawendy lub lasu

cynamon, czekolada

wibracje, kontakt z mokra
gleby

kantakt z cieptymi kamie-
niami, cieptym piaskiem,
muszlami

kontakt z lisémi (dotykanie,
chodzenie), orzechami, szysz-
kami, kasztanami, mchemn

kontakt z przedmiotami
zimnymi (kostki lodu,
$nieq, zamrozone kule)

film tematyczny - wio-
senny deszcz, taka, in-
teraktywna prezentacja
multimedialna tematycz-
na - deszcz, tzka, ograd,
w oswietleniu sali domi-
nuje kolor zielony

film tematyczny - plaza,
morze, interaktywna pre-
zentacja multimedialna
tematyczna — stonce, plaza,
morze, w oswietleniu sali
dominuje kolor czerwony

film tematyczny — jesienny
las, mata, interaktywna
prezentacja multimedialna
tematyczna - las, deszcz,
mata, w oswietleniu sali
dominuje kolor zékty | poma-
ranczowy

film tematyczny - snieg,
Lod, interaktywna prezen-
tacja multimedialna tema-
tyczna - snieg, lod

w oswietleniu sali dominu-
je kolor biaty i niebieski

muzyka oparta na
diwiekach bebndw lub
odgtosach natury (deszcz,
spiew ptakow),gra na
bebnach

muzyka oparta na dzwie-
kach bebna oceanicznego
lub odgtosach natury (szum
fal), gra na bebnie oce-
anicznym

muzyka oparta na dzwigkach
dzwonow rurowych i kijow
deszezowych lub odagtosach
natury (wiatr i deszcz) gra na
dzwonach rurowych i kijach
deszezowych

muzyka oparta na dzwie-
kach trojkatow i janczardw,
gra na trojkatach i jan-
czarach

dotykanie mokre] gleby,
dotykanie trawy lub
10SN3CEQo OWSa

Rysunek 1 Krag sensoryczny — adaptacja metody H. Abel

dotykanie cieptych kamieni,
cieptego piasku, muszli,
wiaczanie wytwornicy
baniek

dotykanie lisci, kasztanow,
szyszek, wigczanie wiatra-
kow | wytwornicy mgty

dotykania mas dajacych
wrazenie chtodu lub od-
czucia podobne do doty-
kania $niegu, dotyk kostek
lodu

Podsumowujac, chciatabym raz jeszcze podkreslic, ze potrzeby 0sob z gtebsza i gteboka, wieloraka niepetno-
sprawnoscia intelektualna nie réznig sie od tych ktdre dotycza kazdego cztowieka. Istotng w dorostosci jest
potrzeba budowania swojej tozsamosci, niezaleznosci i normalizacji zycia.

PODMIOTOWOSC

Powyzsze rozwazania i propozycje mozna zamknac w stwierdzeniu: osoba z niepetnosprawnoscia intelektu-
alna jako jednostka ludzka jest godna podmiotowego traktowania, czyli takiego, podejscia, ktére uwzglednia
jej potrzeby, mozliwosci oraz ograniczenia zwiazane z niesprawnoscia. Podmiotowos¢ oznacza takze mozli-
wosC posiadania wptywu na wtasne zycie | decydowania o sobie. W tym miejscu przechodzimy znéw do tak

istotnych szczegdtéw codziennej pracy z osobami z wieloraka niepetnosprawnoscia.
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Odwotujac sie do literatury przedmiotu, nalezy wskazac, ze podmiotowosc ma Scisty zwiagzek z autonomia,
sprawczoscia, samodzielnoscia, tozsamoscia, indywidualnoscia, sprawowaniem kontroli, samostanowieniem.
Podmiotowe relacje wptywaja na jakos$¢ zycia i odczuwanie dobrostanu. Prawo do podejmowania decyzji,
bycia za nie odpowiedzialnym, przystuguje takze osobie z niepetnosprawnoscia intelektualna. Osoba z wie-
loraka niepetnosprawnoscia moze mie¢ wptyw na wazne dla siebie aspekty zycia. Moze kontrolowac oto-
czenie, przywotywac znaczace osoby, decydowac o czasie i rodzaju stymulacji, decydowac o przyjmowanych
positkach, o czasie wolnym i podejmowanych - lub nie - aktywnosciach. Podmiotowa relacja terapeutyczna
z osobami z niepetnosprawnoscia taczy sie z uszanowaniem wszelkich prob wptywania na wtasne zycie,
stawania sie autorem wtasnego zycia.

Joanna Gtodkowska®® wskazuje nastepujace obszary normalizacji zycia 0séb z niepetnosprawnoscia:

+  Zycie w otwartym Srodowisku,

» udzielane wsparcie,

*  rozpoznawanie i rozwijanie potencjatu,

+  podejmowanie relacji z osobami niepetnosprawnymi, w ktérych odbywaja sie wymiany (dialogi),

»  podwyzszanie jakosci zycia,

»  wptywanie na komfort psychiczny i fizyczny.
Zdaniem autorki zrealizowanie powyzszych postulatow lezy po stronie otoczenia spotecznego, jaki i jest
wyzwaniem dla samej osoby z niepetnosprawnoscia. To ona kierujac sie swoimi aspiracjami, posiadanymi
mozliwosciami, zasobami, zainteresowaniami, upodobaniami, tworzy samego siebie, wtasna unikatowa war-
tos¢, tozsamose. W tym ujeciu niepetnosprawnosc stanowi tto, nie jest gtéwnym sktadnikiem ksztattujacej
sie tozsamosci.

Temu pogladowi bliski jest afirmujgcy model niepetnosprawnosci Johna Swaina i Sally French'. Uwypukla
on pozytywna tozsamosc 0s6b z niepetnosprawnoscia. Wyrazniej eksponuje osobowy wymiar jednostki oraz
«celebruje réznice” stanowigce o wyjatkowosci tej grupy spotecznej. Tworcy tego podejscia przekonuja, ze
jest on pomocny w lepszym zrozumieniu 0s6b o obnizonej sprawnosci. W poznaniu ich codziennosci, na-
potykanych przeszkod, odkrywaniu zalet i mocnych stron. Prowadzi to do uznania, ze niepetnosprawnosc
jest cecha tozsamosci. Model ten prezentuje sposob bycia, w ktorym istotne sa réznice miedzy ludzmi oraz
afirmacja, uznanie dla indywidualnego, wyjatkowego funkcjonowania w spoteczenstwie. Przyjazne i uwazne
srodowisko tworzone przez rodzine i terapeutéw moze dac osobg z wieloraka niepetnosprawnoscia taka
mozliwosc.
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POSTSCRIPTUM

Dazenie do zachowania réwnowagi pomiedzy opieka, terapia i edukacja, a czasem potrzebnym na odpoczy-
nek jest wpisane w codzienny harmonogram zaje¢ w Srodowiskowym Domu Samopomocy Kamyk - realizo-
wany jest blok zaje¢ nazywany czasem wolnym. To rodzaj zajec o charakterze rekreacyjnym, przyjemnoscio-
wym, ktdry opiera sie na aktywnosciach lubianych i pozadanych przez uczestnikow. Zajecia stuza rozwojowi
zainteresowan, upodobarn, poznawania nowych sposobdw aktywnego spedzania czasu wolneqo, ale takze
stanowiac chwile odpoczynku i relaksu pomiedzy innymi, zwykle intensywnymi, blokami zajeciowymi. Pod-
€zas czasu wolnego uczestnicy dokonuja samodzielnie wyboru aktywnosci (w dostepny im sposéb - wybdr
na konkretnych przedmiotach, wybér z uzyciem ksiazki komunikacyjnej, wybér prosty z uzyciem tablic ko-
munikacyjnych, wybér pogtebiony z uzyciem tablic komunikacyjnych). Aktywnosci réznia sie od propozycji
i dziatarh podejmowanych podczas zajec terapeutycznych. Uczestnicy najczesciej stuchaja muzyki, ogladaja
czasopisma i albumy ze zdjeciami, manipuluja ulubionymi przedmiotami, spaceruja, relaksuja sie w hamaku,
parza kawe i rozmawiaja z uzyciem ksiazek komunikacyjnych. Czas wolny stanowi bowiem takze sposobnos¢
nawiazywania i podtrzymywania relacji z rowiesnikami oraz terapeutami, przestrzen do spotkar, a wiec so-
cjalizacji i rozwijania umiejetnosci spotecznych.

Opisany blok jest sposobem realizacji jednej z ustug srodowiskowych domach samopomocy - treningu
umiejetnosci spedzania czasu wolnego.

Zespot wspierajaco-aktywizujacy opracowuje procedure postepowania dotyczaca czasu wolnego. Jest ona
przydatna, by zapewni¢ komfort emocjonalny uczestnikom, by dziatania zespotu byty przewidywalne i spoj-
ne. Procedura stanowi ramy postepowania dla pracownikéw podazajacych za potrzebami i wyborami uczest-
nikéw. Procedura stanowi zatacznik do Indywidualnego Planu Postepowania Wspierajaco-Aktywizujacego
(IPPWA).

Ponizej znajduje sie przyktad takiej procedury.

PROCEDURA POSTEPOWANIA DOTYCZACA CZASU WOLNEGO PANI A.

KAROLINA KAMELA, MAGDALENA GLAZIK-JASIAK

INFORMACIE PODSTAWOWE:
«  Symbol 3D ,czas wolny” Pani A. to zotta btyszczaca folia na biatej podktadce z czarna ramka.
«  Pani A. swoj czas wolny spedza siedzac na wozku lub krzesle przy stole lub siedzac na sakwie.
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«  Pani A posiada oznaczony pojemnik z ulubionymi przedmiotami.
+  Kobieta za pomoca ksiazki komunikacyjnej dokonuje wyboru sposobu spedzania czasu wolnego.

SPIEWANIE | SELUCHANIE PIOSENEK:
Najbardziej lubiana aktywnoscig Kobiety jest stuchanie i Spiewanie piosenek, znajdujgcych sie w ksiazce
komunikacyjnej (,Oto jest dzient”, ,Alleluja”, ,Stokrotka®, ,Panie Janie”, W zielonym gaju” itp.) oraz koled.

Pani A. czesto komunikuje chec tariczenia do piosenek, wtedy mowi Jtany, tany” Terapeuta odjezdza wowczas
od stotu i tariczy prowadzac wozek.

OGLADANIE GAZET:
Kobieta lubi ogladac gazety i czasopisma. Wazne jest, aby podczas ogladania gazety obecny byt terapeuta,
ktéry rozmawia z Panig A. o tym, co znajduje sie¢ w gazecie.

MANIPULOWANIE PRZEDMIOTAMI:

Pani A. lubi manipulowac folig (celofan, folia NRC) z przywigzanym do niej balonem. Komunikuje to za po-
moca stowa . fud” - folia i ,alon” - balon.

UWAGI:

Bardzo istotne jest, aby terapeuta proponowat Pani A. inne aktywnosci, takie jak: gra na instrumentach,
korzystanie z programéw komputerowych i nagran muzycznych z pomoca narzedzia switch, pogawedke
z uzyciem ksiazki komunikacyjnej.
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PODMIOTOWE PODEJSCIE
W PRACY TERAPEUTYCZNE]

Z DOROSLYM| OSOBAMI ZE SPRZEZONA NIEPELNOSPRAWNOSCIA
NA PRZYKLADZIE DZIALALNOSCI SDS KAMYK

MAGDALENA GLAZIK - JASIAK

PODMIOTOWOSC

Termin podmiotowo$¢ nalezy do pojec, ktore sg nieuchwytne i trudne do zdefiniowania poprzez swoja wie-
loznacznosé. Zdecydowanie tatwiej jest podmiotowa postawe zauwazyc i poczud, niz jg okreslic i opisac. Pole
semantyczne tego terminu jest szerokie i niezwykle bogate.

Potocznie podmiotowosc rozumie sie jako

traktowanie drugiego cztowieka z szacun-

kiem, akceptacje jego odmiennosci, co

wyraza sie w réwnosciowym traktowaniu

oraz dostrzeganiu potrzeb jednostki. Oso-

T ba doswiadczajaca swojej podmiotowo-
wienie §ci ma poczucie, ze jest wazna i posiada
wplyw na otaczajaca g rzeczywistosc,

a takze moze decydowac o sobie w ra-

‘niezaleznos¢
samodzielnodé Sprawczosc

autonomia

sprawowanie

KGinese B mach indywidualnych mozliwosci psycho-
fizycznych. Irena Obuchowska twierdzi, ze
podmiotowos¢ 0séb z niepetnosprawno-

tossamodt podajmowa: scig intelektualng zaktada: .(..) najpierw
nie decyzji uczestniczenie w roznego rodzaju wybo-
rach,a potem ich samodzielne dokonywa-
srdylistics lRa nie, najpierw wspotdecydowanie, a potem
' Stwo podejmowanie wiasnych decyzji™. Stano-
wi ona rowniez immanentny komponent
szacunek osoba 0sobowosci’.

godnosc
Osoba z niepetnosprawnoscia moze do-

Swiadczac swojej podmiotowosci  dzieki
warunkom, jakie stwarza jej otoczenie, mie-
dzy innymi poprzez ukazanie i wzmacnianie
mocnych stron (zasobow), a takze pomoc

Rysunek 1 Pole semantyczna pojecia podmiotowosc

! Gtodkowska 1., Podmiotowose a deswiadczanie zaleznosci przez osoby z niepetnosprawnoscig — normalizacja jako narzedzie ideowe
rehabilitacji podmictowej, [w] Cztowiek — Niepetnosprawnosé — Spoteczeristwo, nr 3(25) 2014 5. 91
! Tamze,s. 88
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w walce z ograniczeniami (wyptywajacymi z samego faktu
niepetnosprawnosci lub z barier tkwigcych w otoczeniu) oraz
wsparcie w wyrazaniu siebie?.

Termin podmiotowosc mozna takze rozumied jako ,przeka-
zywanie odpowiedzialnosci za siebie w rece osoby z nie-
petnosprawnoscia na miare jej mozliwosci™. Niekiedy moz-
na tego dokonac¢ w bardzo waskim zakresie, jednak nawet
takie minimalne osiagniecie w zakresie autonomii wzmac-
nia w osobie z niepetnosprawnoscia poczucie sprawstwa,
wptywu na witasne zycie i otoczenie oraz daje poczucie by-
cie waznym®. W kregu rodzicéw, opiekunow, a takze u cze-
sci terapeutow mozna dostrzec tendencje do ochrony oséb
z niepetnosprawnoscia przed ponoszeniem konsekwencji
decyzji i czyndw. Jest to catkowicie zrozumiate w odnie-
sieniu do troski o ich zycie oraz zdrowie. Jednak postawa

MAGDALENA GLAZIK - JASIAK

Autorka jest pedagozka specjalng, terapeut-

ka komunikacji alternatywnej i wspomz
jacej. Pracuje z wykorzystaniem kg
stymulacji bazalnej Aleksandra Fréhlicha
oraz metod stymulacji sensorycznej i neu-
rostymulacji. Ma wieloletnie doswiadczenie
w opiece, terapii i edukacji mto

dorostych osob z wieloraka niej

noscia. lest propagatorka podejscia oparte-
go 0 empatyczne towarzyszenie i budowanie
podmiotowe] relacji terapeutycznej. Zawo-

dowe kompetencje rozwijata w Stov

niu Na Tak - Srodowiskowyr

ochrony i nadopiekuriczosci z tatwoscia przenoszona jest pomocy Kamyk w Poznaniu.
na inne obszary funkcjonowania 0sob z niepetnosprawno-
$cig i moze prowadzic¢ do zjawiska ich wyreczania®. Co z ko-
lei stwarza niebezpieczenstwo uzaleznienia 0sob z niepetnosprawnoscia od pomocy w wiekszym stopniu
niz pomoc i wsparcie sa konieczne (wyuczona bezradnosc). Podmiotowe podejscie zaktada uswiadomienie
osobie z niepetnosprawnoscia ,(...) jej sprawczosci, mozliwosci wptywania na witasne zycie i przyjmowania

za nie nieodpowiedzialnosci™.

Wspotczesna teoria niepetnosprawnosci bazujaca na modelu humanistyczno-podmiotowym podkresla fakt, ze
kazdemu cztowiekowi, takze osobie z niepetnosprawnoscia, przystuguje petnia praw i obowiazkdw, pomimo ba-
rier wynikajacych z uszkodzenia oraz trudnosci ptynacych z otoczenia®. Odejscie od biologicznego modelu niepet-
nosprawnosci, w ktorym osoba z niepetnosprawnoscia stanowita przedmiot podejmowanych przez specjalistow
medycznych oddziatywan pozwolito zbudowac koncepcje rehabilitacji, w ktorej osoba z niepetnosprawnoscia
mogta stac sie aktywnym uczestnikiem tego procesu.

W rozwazaniach nad podmiotowoscia nie sposob pomingc filozoficznego aspektu. Personalizm traktuje osobe
(tac. persona) jako wartos¢ najwyzsza, najwazniejsza i zaktada, ze cztowiek jest bytem wolnym, autonomicz-
nym. W sposab bardzo klarowny wypowiada sie na ten temat Sobor Watykanski 11, ktéry podkresla, iz cztowiek
znacznie przewyzsza swiat biologiczny i fizyczny, poniewaz jest osoba, ktora rézni sie tym od innych bytdw,
iz posiada zycie duchowe oraz duchowa godnosé. Wspomniana godnosc (...) przerasta wszystkie rzeczy (...)",
a jej .{(...) prawa i obowiazki maja charakter powszechny i nienaruszalny™. To dzieki niej, cztowiek zajmuje
wyjatkowa pozycje w otaczajacym go swiecie, goruje nad materia. Wtasnie dlatego ,(...) nie godzi sie trak-

3 Tamze,s. 100

* Tamze,s. 100

* Tamze,s. 100

¢ 7. Palak, J. Swedzak, Podmiotowos¢ osdb z niepetnosprawnosciq intelektualng — implikacie rehabilitacyjne [w:] Podmiotowosc osdb
z niepetnosprawnosciqg intelektualng, Lublin 2016 5. 133

Gtodkowska )., Podmiotowosc a doswiadczanie zaleznosci przez osoby z niepetnosprawnoscia — normalizacja joko narzedzie ideowe
rehabijlitacji podmiotowej [w:] Cztowiek — Niepetnosprawnosc - Spoteczeristwo, nr 3(25) 2014 5. 100

¥ Tamze,s. 60

* QOlejnik 5., Teologia moralna 6, zycie osobiste i wspotzycie miedzyludzkie, Akademia Teologii Katolickiej 1990 s. 168
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towac cztowieka w sposdb <nieludzki>, czyli postugiwac sie nim jak przedmiotem dla osiagniecia wtasnych
celéw™. Przeciwstawng postawa do podmiotowej, ktéra moze ujawnic sie w kontakcie z osobami z niepet-
nosprawnoscia, niesamodzielnymi, zaleznymi, jest nieludzkie, niegodne, przedmiotowe traktowanie. Zdarza sie,
ze 0soby z niepetnosprawnoscia bywaja przez opiekunow i terapeutow zle traktowane, wykorzystywane do za-
spokajania ich wiasnych potrzeb, np. potrzeby uznania, sukcesu czy bliskosci. W tym kontekscie bardzo dobitnie
wybrzmiewa wypowiedz Jana Pawta |l, ktéra miata miejsce podczas miedzynarodowego sympozjum ,Godnosc
i prawa osoby z uposledzeniem umystowym”™: (...) osoba niepetnosprawna, takze woweczas, qdy zraniony jest jej
umyst lub zaburzona zdolnos¢ postrzegania czy rozumienia, jest podmiotem w petni ludzkim, majacym swiete
i niezbywalne prawa przynalezne kazdemu cztowiekowi. Istota ludzka bowiem, niezaleznie od warunkow, w ja-
kich toczy sie jej zycie oraz od zdolnosci, jakimi moze sie wykazac¢, ma wyjatkowa godnosc i szczegdlng wartosc
od poczatku swego istnienia, az po naturalna smierc. Osoba niepetnosprawna - mimo wszelkich ograniczen
i cierpien, jakie sa jej udziatem - kaze nam pochylic sie z szacunkiem i madroscia nad tajemnica cztowieka. Im
bardziej bowiem zagtebiamy sie w mroczne i nieznane obszary ludzkiej rzeczywistosci, tym lepiej rozumiemy,
ze wtasnie w sytuacjach najtrudniejszych i najbardziej niepokojacych ujawnia sie godnosc i wielkosc ludzkiej
istoty. Zranione cztowieczenstwo osoby niepetnosprawnej jest dla nas wyzwaniem, aby dostrzec, zaakceptowac
i ukazywac w kazdym z tych naszych braci i siéstr niezrownana wartosc ludzkiej istoty (..)""

PODMIOTOWE PODEJSCIE WOBEC OSOB Z WIELORAKA NIEPELNOSPRAWNOSCIA -
IMPLIKACJE DLA PRAKTYKI

Joanna Gtodkowska wyraza nadzieje, ze stosowanie wzorca podmiotowego bedzie miato zastosowanie nie
tylko w naukowym poznawaniu 0séb z niepetnosprawnoscia, ale takze w praktyce terapeutycznej. ,Podmio-
towa rehabilitacja wymaga, aby w jej centrum znalazty sie: rozwoj osoby z niepetnosprawnoscia, docenianie
jest mocnych stron i sit rozwojowych, zapewnienie warunkéw uczestniczenia, a przede wszystkim szanowa-
nie jej godnosci jako cztowieka - Osoby™? Praktyka terapeutyczna winna by¢ spéjna z ideami pedagogiki
specjalnej jako nauki. Warto wiec zastanowic sie, jak zadba¢ o podmiotowosc oséb z niepetnosprawnoscia
w terapii i relacjach spotecznych.

Do gtéwnych obszarow praktyki terapeutycznej, w ktorej w szczegdlny sposéb zaznacza sie respektowanie
podmiotowosci 0s6b z niepetnosprawnoscia wieloraka nalezy:

»  spos6b budowania relacji,

+  towarzyszenie w czynnosciach opiekunczych i terapeutycznych,

+  dobor zajec.

PODMIOTOWA RELACJA TERAPEUTYCZNA -RELACJA SPOTKANIA Z OSOBA

Z WIELORAKA NIEPELNOSPRAWNOSCIA

Terapeuta zajmujacy sie osobami z niepetnosprawnoscia pragnie ich rozwoju i szeroko rozumianeqo dobra. Wy-
raza sie to nie tylko poprzez jego prace terapeutyczna (okreslone cele,dobrane sposoby i metody oddziatywar),
ale przede wszystkim przez kontakt i relacje, ktéra buduje z osoba niepetnosprawna. Zbudowana symetryczna,
podmiotowa i partnerska relacja przejawia sie w konkretnych czynach i zachowaniach podejmowanych wobec
osoby z niepetnosprawnoscia. Nic w pracy terapeutycznej tak bardzo nie wptywa na jej przebieg i powodzenie,

1 Tamze, s. 168

L httpsi//opoka.org.pl/biblioteka/W/WP/jan_pawel_ii/przemowienia/uposledzenie_05012004.html @

1 ). Gtodkowska, Rozwazania nad podmiotowoscia a niepetnasprawnosc — u Zrodet wspotczesnego ujecia i w perspektywie interdyscyplinarnej,
[w:] Cztowiek — Niepetnosprawnosc - Spoteczeristwo, Nr 2(24) 2014 5. 105
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jak relacja, jaka tworzy terapeuta z osoba z niepetnosprawnoscia. Wyznacznikami dobrej relacji terapeutycznej
sg migdzy innymi: zaufanie, petna akceptacja, serdecznos¢ oraz empatyczne zrozumienie®.

W nurcie personalistyczno-egzystencjalnym podejmowane jest zagadnienie relacji podmiotowej, inaczej
zwanej relacjg spotkania czy relacja typu Ja-Ty'. W takiej relacji cztowieka z cztowiekiem wazny jest dialog
oznaczajacy .(...) sposéb zwracania sie ku drugiemu, ktory wyraza sie w przekonaniu, ze ,ja rzeczywiscie daje
siebie” i przez innego .jestem przyjmowany”™*.

Wyznacznikami relacji spotkania sa miedzy innymi:
»  wytacznosc - bycie dla siebie, skupienie sie na tym, co obecnie sie dzieje,
+  obecnosc - otwartos¢ na drugiego cztowieka, przyjecie go takim jaki jest, jako jedynego i bezcenne-
go, bez oceniania i klasyfikowania,
» jednosc¢ aktywnosci i pasywnosci uczestnikéw relacji,
+  dwustronnosc i bezposredniosc®®.

Dla budowania podmiotowej relacji z dorosta osoba z wielorakg niepetnosprawnoscig wazne jest dokonanie
namystu nad nastepujacymi, nizej opisanymi zagadnieniami'’.

W relacji spotkania wazny jest sposéb komunikowania sie i zwracania do siebie. Warto rozwazyc¢ zwracanie
sie per ty do siebie przez doroste osoby. To rozwiazanie zaktada, ze wszyscy jestesmy tacy sami, rowni sobie,
niezaleznie od zajmowanego stanowiska. Zabieg ten jest wyrazem symetrycznej relacji, w ktdrej pozostaje
terapeuta i osoba z niepetnosprawnoscig. Pozwala on takze na skrécenie dystansu i naturalng swobode
w relacji oséb majacych ze soba czesty i bliski kontakt. W zwracaniu sie po imieniu do oséb z niepetno-
sprawnoscia wazne jest, by ich nie infantylizowac poprzez stosowanie zdrobniatych form imienia, ,nie udzie-
cinnia¢” imion uczestnikéw terapii. Trzeba jednak zauwazyc, ze moga zdarzyc sie sytuacje, w ktérych doroste
osoby z niepetnosprawnoscia moga reagowac niezadowoleniem, gniewem czy ztoscig na brzmienie swoje
imienia, co moze wigzac sie z preferowaniem innej formy imienia lub przyzwyczajeniem do wczesniej sto-
sowanej, zdrobniatej jego formy. W takiej sytuacji mozliwe jest, ze osoba z niepetnosprawnoscia nie bedzie
reagowata na konkretna forme, gdyz nie bedzie sie z ta forma imienia identyfikowata (np. osoba reaguje na
utrwalona forme ,JJomcio”, nie reaguje na forme imienia ,Jomek™). Szanujmy i taka potrzebe. Natomiast w sy-
tuacjach oficjalnych oraz dokumentacji formalnej, ze wzgledu na wiek biologiczny, nalezy zawsze uzywac
form grzecznosciowych Pan/Pani.

Moze sie to wydawac prozaiczne, ale w praktyce ogromne znaczenie ma uzywanie zwrotOw grzecznoscio-
wych ,prosze”,.przepraszam’,,dziekuje” - podkreslaja one elementarny szacunek do partnera, z ktérym two-
rzona jest relacja. Komunikaty kierowane do 0séb z niepetnosprawnoscia warto i trzeba uzupetniac o te
zwroty. Nalezy przemyslec konstrukcje komunikatdw, by nie byty trudne w percepcji dla oséb z niepetno-
sprawnoscia (np. Podaj kubek, prosze”, ,Aniu, poprosze ksiazke”, ,Pomoz mi, prosze” itp.). Gdy osoba z nie-
petnosprawnoscia wykona jakas czynnosc lub wykaze wiasna inicjatywe, dziekujemy jej za to, nawet jesli
jest to najprostsza rzecz (np...Jomku, dziekuje za przyniesienie kubka”, ,Aniu, dziekuje, ze o tym pomyslatas”).

¥ M.Sosnowska, K. Prot-Klinger, M. Scattergood, M. Paczkowska, A. Smolicz, M. Ochocka, Relacja terapeutyczna w psychiatrii srodowiskowef
7 perspektywy pacjenta i terapeuty [w:] Psychiatria Polska 2011, tom XLV, numer 5,s.723-724

4 W.Zagorska, Relacja podmiotowa na drogach rozwaju osobowego [w:] Horyzonty Psychologii, 2012, Tom 2, Rozprawy i Artykuty Naukowe,
5.91-92

% Tamze,s. 95

* Tamze,s. 95

7 Autorka odnosi sie do doswiadczen wiasnych oraz standardéw pracy przyjetych w Srodowiskowym Domu Samopomocy Kamyk,
placowce prowadzone] przez Stowarzyszenie Na Tak.
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Osoby z niepetnosprawnoscia wieloraka, jesli to mozliwe, powinny mie¢ mozliwosc uzywania tych zwrotow
grzecznosciowych w sobie dostepny sposéb w ramach indywidualnych systeméw komunikacyjnych (gesty,
obrazki, zdjecia, komunikaty gtosowe), gdyz wzmacnia to w nich poczucie sprawstwa i podmiotowosci.

Immanentnym elementem relacji podmiotowej jest szacunek i akceptacja osoby z niepetnosprawnoscia.
Niedopuszczalne jest, by w obecnosci osoby mowic o niej bez jej wiedzy, szczegolnie gdy porusza sie przykre
lub wstydliwe tematy, omawia stabosci i niedomaganie. Nawet jesli wydaje sig, ze osoba z wieloraka niepet-
nosprawnoscia nie rozumie do korica stow i przekazu, jest w stanie wyczuc, ze méwi sie o niej. Dlatego, aby
uszanowac jej godnosc, nalezy unika¢ prowadzenia rozmow w jej obecnosci. lesli jest to konieczne, warto
o tym poinformowac (np.,Marku, méwie o tobie. Zjadtes dzis niewiele na pierwsze $niadanie” lub ,Aniu, mo-
wie o tobie. Ania byta dzisiaj bardzo ptaczliwa”.) Terapeucie daje to wewnetrzny spokdj, ze nie robi niczego
nietaktownego, niestosownego, a uczestnik zajec zostat poinformowany, ze rozmowa toczy sie na jego temat.

Kolejnym aspektem relacji spotkania z osobg z niepetnosprawnoscia jest wrazliwe, empatyczne towarzysze-
nie. Moze ono polegad miedzy innymi na nazywaniu i komentowaniu zachowania, okreslaniu i interpretowa-
niu nastroju czy stanu emocjonalnego osoby z niepetnosprawnoscia. Dzieki temu czuje sie ona zauwazona,
zrozumiana. Czasami bywa tak, ze wobec stanu osoby z niepetnosprawnoscia, niemoznosci jasnego zako-
munikowania przezywanych, ztozonych stanéw, terapeuta staje bezradny. Warto wtedy zakomunikowac to
osobie z niepetnosprawnoscia, poniewaz samo dostrzezenie stanu i potrzeb jest niezwykle wazne (,Widze,
ze jest ci zle/jestes zdenerwowany/smutny... Nie umiem Ci pomaoc. Jestem przy Tobie").

Podmiotowe traktowanie zaktada takze ponoszenie nastepstwa wybordw i dziatarh. Osoba z niepetnospraw-
noscia ma prawo do swobodnego podejmowania wybordéw i autonomicznych dziatan - to gtéwny wymiar
podmiotowosci osoby z niepetnosprawnoscig. Osoby z niepetnosprawnoscia sa w stanie zrealizowac siebie
w stopniu, ktéry jest im dostepny. Osoba z niepetnosprawnoscia wieloraka moze dokonywac wyboru zgodnie
z posiadanym potencjatem i przezywac konsekwencje wiasnych dziatan na wielu poziomach. Moze wiec do-
konywac prostych, drobnych decyzji o rodzaju aktywnosci (gra na instrumencie czy stuchanie muzyki), rodzaju
zajec (zajecia kuchenne czy muzykoterapia), czasie oraz stopniu zaangazowania sie w te zajecia (chce jeszcze
lub chce zakoniczy¢ aktywnosc), moze takze dokonywac wyboru 0s6b, z ktérymi bedzie spedzac czas, dobrac
narzedzia, ktorym bedzie sie postugiwata (pedzel czy watek do malowania), koloru farby, jakiej uzyje itp.

Proces terapeutyczny winien przebiegac tak, by osoba z niepetnosprawnoscia nie tylko miata okazje do
dokonywania wyboréw. Wazne jest ich uznanie i konfrontowanie ze skutkami podejmowanych decyzji, by
w efekcie osoba z niepetnosprawnoscia zrozumiata fakt, ze wyboér niesie za soba konsekwencje. Kluczowe
w tym procesie jest zapewnienie poczucia bezpieczenstwa i akceptacji oraz wtasnie dostarczanie rézno-
rodnych doswiadczen, ktore beda stuzyc poczuciu sprawstwa, posiadaniu wptywu, mozliwosci decydowania.
Brak tego typu praktyki prowadzi osoby z niepetnosprawnoscia do zaleznosci od otoczenia, ostabienia mo-
tywacji do podejmowania samodzielnych dziatan, a nawet do bezwolnosci, rozwijania poczucia bezradnosci
i w konsekwencji utraty tozsamosci.

POSZANOWANIE PODMIOTOWOSCI I INTYMNOSCI OSOB Z WIELORAKA
NIEPELNOSPRAWNOSCIA PRZY CZYNNOSCIACH OPIEKUNCZYCH

Ze wzgledu na charakter swojej niepetnosprawnosci, osoby z wieloraka niepetnosprawnoscia potrzebuja
wsparcia przy czynnosciach higienicznych oraz opiekunczych. W zwiazku z tym istnieje pewne ryzyko ich
przedmiotoweqo traktowania w tych obszarach, w ktorych sa najbardziej zalezne od pomocy innych ludzi.

Waznym elementem w planie dnia oséb z niepetnosprawnoscia sa positki. Niezaleznie od rodzaju osrodka
wsparcia, teqo, czy 0soby z niepetnosprawnoscia przynosza jedzenie zdomu, czy tez jest ono przygotowywane
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na miejscu lub dostarczane przez firme cateringowa, wazne, aby byto ono spozyte w spokojnej, bezpiecznej
i komfortowej atmosferze. Wiele oséb z niepetnosprawnoscia wieloraka posiada negatywne doswiadczenia
zwiazane z karmieniem. Umiejetnosc¢ przyjmowania pokarmow utrudnia nieprawidtowa motoryka poczat-
kowych odcinkéw uktadu pokarmowego, problemy w synchronizacji pracy miesni warg, policzkow, jezyka
i zuchwy, trudnosci w utrzymaniu prawidtowej i bezpiecznej pozycji siedzacej oraz ograniczenia w zakresie
motoryki matej (problemy w postugiwaniu sie sztué¢cami, prowadzeniu pokarmu do ust).

Osoby z wieloraka niepetnosprawnoscia bywaja karmione niewtasciwie - na site, zbyt szybko, positka-
mi o niewtasciwej konsystencji, wbrew swojej woli. To przykre, a nawet traumatyczne doswiadczenie.
Osoba z niepetnosprawnoscia powinna zjadacd tyle, ile jest w stanie aktualnie spozyc. Jesli osoba z nie-
petnosprawnoscia stanowczo odmawia jedzenia terapeuta winien respektowac odmowe i zakonczyc
positek (np. komentuje sytuacje ,Tomku, zaciskasz usta/odwracasz gtowe.... Chyba nie chcesz juz jesc.
Koniec $niadania”).

W tej kwestii pojawia sie problem natury etycznej - czy jesli to konieczne dla zachowania zdrowia osoby
z wieloraka niepetnosprawnoscia, to dziatania terapeuty wbrew woli osoby z niepetnosprawnoscia sa uspra-
wiedliwione? Terapeuta nie powinien dziata¢ przemocowo, to znaczy, na przyktad, otwiera¢ mechanicznie
ust, aby podac jedzenie. Sytuacje odmowy przyjmowania pokarmu i picia, wymagaja wnikliwej analizy pod
katem konsystencji i faktury pozywienia, smaku i temperatury, réznorodnosci positku, wybidrczosci pokar-
mowej, zaburzeni integracji sensorycznej. A takze stanu zdrowia ogoélnego, warunkow otoczenia i pozycji
w jakiej przyjmowany jest positek.

Wiele 0s6b z niepetnosprawnoscia wieloraka zmaga sie z dysfagia, czyli utrudnieniem potykania, spozywa-
nia pokarmu®. Poniewaz dysfagia prowadzi do powaznych nastepstw takich jak niedozywienie, odwodnie-
nie, zachtystowe zapalenie ptuc, obnizona odpornosc oraz zwiekszona podatnoscia na infekcje w niektérych
sytuacjach niezbedna jest konsultacja ze specjalistami - dietetykami, neurologopediami, gastrologami i in-
nymi. Zdarza sie réwniez, ze zaburzenia przyjmowania pokarméw (odmowa, niechec, utrata apetytu) moga
wigzac sie z zaburzeniami psychicznymi, na przyktad z depresja.

Warto zadbac o uzywanie specjalnych pomocy i akcesoriéw, takich jak duze, ptaskie tyzki o gtadkich zaokra-
glonych brzegach wykonane z innego tworzywa niz metal (silikon lub plastik), sztuc¢cow z profilowanymi
trzonkami, kubkéw i butelek do pojenia adresowanych dla osob dorostych. Nalezy dodac, ze wykorzystywa-
nie dostosowanych naczyn, sztuccow i przyborédw kuchennych utatwia podawanie positkdw i napojow, ale
tez pomaga osobom z niepetnosprawnoscia byc¢ bardziej sprawczymi.

Niechec przyjmowania napojow i positkow moze wynikac ze sposobu podawania pokarmu. Podczas karmie-
nia oséb z wieloraka niepetnosprawnoscia nalezy zadbac, by porcje podawanegqo jedzenia nie byty zbyt duze
- optymalna objetosc miesci sie na ptaskiej tyzce. Porcje jedzenia naktada sie na srodek jezyka, a w przy-
padku, kiedy jezyk jest porazony, na jego zdrowa strone. Karmiac tyzka, nalezy kierowac ja na wprost do jamy
ustnej, jednoczesnie lekko naciskac na jezyk i wyjmowac stromo w gore. Niewtasciwe jest zdejmowanie
pokarmu natozonego na tyzke poprzez ocieranie o usta osoby karmionej. Zaleca sie takze picie przez rurke,
gdyz utatwia to kontrole ilosci ptynu wprowadzonej jednorazowo do ust. Mozna stosowac specjalne kubecz-
ki lub butelki dla dorostych, ktére nie zmuszaja osoby z niepetnosprawnoscia do odchylania gtowy™. Jezeli

5 M. Litwin, Logepedyczna terapia zaburzer potykania w charobach neurologicznych, Logopeda 1(7) /2009 5. 127

1% Zob.: B.Wiskirska-Woznica, Zaburzenia potykania w praktyce lekarza rodzinnego, Nowa Medycyna 3/2000; M. Litwin, Logopedyczna terapia
zaburzer potykania w chorobach neurologicznych, Logopeda 1{7)/2009; J. Tomik, B. Solowska, Zaburzenia potykania, Neurolingwistyka
Praktyczna 2015 nr 1.
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osoba z niepetnosprawnoscia jest karmiona powinna moc widzie¢ swoj positek, poniewaz bodziec wizualny
wptywa na chec jedzenia i stymuluje odruch potykania. Tempo karmienia terapeuta dopasowuje indywidu-
alnie do mozliwosci i potrzeb osoby z niepetnosprawnoscia. Daje czas na zauwazenie (odebranie wrazenia)
i spozycie pokarmu. Nalezy upewnic sie, ze poprzedni kes zostat potkniety, zanim poda sie nastepny?®’.

Ogromna role odgrywa przyjecie odpowiedniej pozycji przy karmieniu - zaréwno przez terapeute, jak i 0so-
be karmiona. Chodzi miedzy innymi o wysokos¢ krzesta, na ktérym siedzi terapeuta - ma on w efekcie byc
na podobnej wysokosci z osoba karmiona, co utatwia sam proces karmienia, ale tez pomaga w zachowaniu
kontaktu wzrokowego. W przyjeciu odpowiedniej pozycji przez osobe z niepetnosprawnoscia wieloraka po-
mocne sa odpowiednio dobrane blaty i siedziska oraz specjalne pasy i kamizelki, ktére umozliwiaja osobie
z niepetnasprawnoscia poprawne siedzenie na krzesle.

W miare mozliwosci fizycznych osoby z wieloraka niepetnosprawnoscia warto dazy¢ do przyjecia przez nia
optymalnej pozycji do karmienia, najlepiej siedzacej, w ktérej plecy sa oparte o krzesto, stopy spoczywaja
na podtozu, utrzymana jest linia $rodka ciata, a szyja i gtowa jest wyprostowana lub lekko pochylona do
przodu®. Taka postawa ciata wptywa na poprawny pasaz pokarmowy.

Doroste osoby z wieloraka niepetnosprawnoscia spozywajac positki czesto zanieczyszczaja siebie lub s3
brudzone przez podajacych im jedzenie. W celu zachowania higieny stosowane sa $liniaki, jednak nigdy nie
powinny to by¢ dzieciece sliniaczki, zawijane pod szyje reczniki i Scierki. Te rozwigzania sg infantylne, ale
tez niehigieniczne i nieestetyczne. Jako alternatywe mozna wykorzystac jednorazowe Sliniaki, ktore chronia
ubranie przed zabrudzeniem, nie przemakaja i wykonane s3 z przyjemnego w dotyku materiatu. Warto tez
pamietac o delikatnosci przy wycieraniu ust osoby karmionej.

Spozywanie positku, to okazja do socjalizacji, wspolnego spotkania. W miare mozliwosci osoby z niepetnospraw-
noscia powinny zjadac¢ positki przy wspdlnym stole. Pomaga to we wspélnym dzieleniu pola uwagi, w komu-
nikacji, a takze sprzyja socjalizacji. Nalezy rozwazyc, jak zorganizowac wspélny positek, kiedy wystepuja takie
zachowania jak zabieranie jedzenia innym osobom, rozdraznienie na widok positku, ktérego nie mozna spozyc itp.
Pewnym rozwiazaniem moze by¢ wowczas jedzenie w tym samym pomieszczeniu, w towarzystwie terapeuty przy
osobnym stoliku. Naturalng konsekwencja opisywanych dziatar jest zadbanie o estetyke spozywanego positku.
Warto chociazby wyjac positek z pojemnika, w ktorym go przywieziono i wytozy¢ na talerz. Czasami nakryc stot
obrusem, potozy¢ serwetki. W sytuacji, gdy osoba z niepetnosprawnoscia ma diete blendowana lub przecierang
nalezy zadbac o odrebne rozdrabnianie sktadnikéw positku i zachecajacy do konsumpcji sposob podania.

Spozywanie positku jest doskonata sytuacja, w ktére) osoba z niepetnosprawnoscia moze rozwijac samosta-
nowienie, podejmowanie decyzji oraz doswiadczanie konsekwencji dokonywania wyboru. Zagadnienie to jest
niezwykle szerokie, dlatego wspomne tu tylko o niektérych mozliwosciach, jakie ze soba niesie ta sytuacja.
Stwarzajac osobie z niepetnosprawnoscia sposobnosc chociazby najprostszego wyboru positku (np. joqurt czy
kanapka; herbata czy kawa; kawa z mlekiem czy bez. chce jeszcze jesc lub chce zakonczyc positek) wzmacniamy
W niej poczucie wptywu na wiasne zycie, poczucie sprawowanej kontroli. Dodatkowo sytuacja ta w naturalny
spostb stuzy komunikowaniu i wyrazaniu przez osobe z niepetnosprawnoscia wtasnych potrzeb.

Przy karmieniu osob z wieloraka niepetnosprawnoscia nalezy wykorzystywac metody komunikacji alterna-
tywnej i wspomagajace]. Relacja podmiotowa w sytuacji karmienia musi uwzgledniac stosowanie na przy-
ktad sygnatdw uprzedzajacych i symboli (troj - i dwuwymiarowych).

M. Litwin, Logopedyczna terapia zaburzen potykania w chorobach neurologicznych, Logopeda 1 (7)/2009,s.132.
‘L Tamze,s. 132.
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Aby budowac oraz wzmacniac poczucie bezpieczenstwa i przewidywalnosci zdarzeri nalezy osobe karmio-
na informowac o rozpoczeciu czynnosci jedzenia/picia w sposob dostosowany indywidualnie do potrzeb
i mozliwosci osoby z niepetnosprawnoscia (np. poprzez dotkniecie palcem policzka i komunikat ,Bedziesz
jesc/pic”; a takze komunikowanie takich czynnosci jak wycieranie ust, ubieranie/zdejmowanie sliniaka itp.).
Osoby korzystajace z symboli tréjwymiarowych moga na przyktad by¢ uprzedzane o positku poprzez rzeczy-
wiste przedmioty umieszczone na sztywnej podktadce o indywidualnie dostosowanym kolorze tta, a osoby
postugujace sie symbolami dwuwymiarowymi moga korzystac z obrazkow lub zdjec.

Za kazdym razem powinno sie pamietac o zapewnieniu osobie z niepetnosprawnoscia czasu na przyjecia
komunikatu oraz cierpliwym czekaniu na reakcje. Trzeba tez byc¢ uwaznym na sygnaty wysytane przez osobe
z niepetnosprawnoscia - szczegdlnie takie, ktére moga oznaczac koniec”, ,nie chee’, ,chce jeszcze” U o0sob
z wieloraka niepetnosprawnoscig niekiedy mozna odczyta¢ komunikat analizujgc wytacznie zachowania
pozawerbalne, komunikat ptynacy z ciata (np. napiecie miesniowe, odwrocenie wzroku, usmiech, kompleks
ozywienia).

Kolejnym obszarem, w ktdrym terapeuta w sposéb szczegélny powinien zadbac o podmiotowe traktowanie
osoby z niepetnosprawnoscia jest pomoc w czynnosciach higienicznych zwiazanych z myciem ciata, zebdw,
pomoca w czynnosciach toaletowych. Zabiegi te ze wzgledu na swoj intymny charakter nie moga by¢ inwa-
zyjne. Dyskretne i taktowne dziatanie ze strony terapeuty winno zminimalizowac ryzyko wystapienia u osob
z niepetnosprawnoscia uczucia dyskomfortu (uwaga - osoba moze odczuwac dyskomfort i wysytac bardzo
stabe, trudne do zauwazenia sygnaty; sygnaty te moga tez by¢ niejednoznaczne).

Poszanowanie intymnosci wyraza sie na przyktad poprzez pukanie do drzwi przed wejsciem do toalety, w ktorej
znajduje sie osoba z niepetnosprawnoscia, uprzedzenie o swoim wejsciu w sposob werbalny. Jednym z elementdw
poszanowania intymnosci osoby z niepetnosprawnoscia jest zadbanie, by srodki wykorzystywane do pielegnacji
(podktady, pieluchomajtki, podpaski) nie byty publicznie eksponowane (jesli nie mozna ich umiescic w toalecie, pew-
nym rozwigzaniem jest wtozenie do plecaka, kosmetyczki czy chocby zawiniecie w recznik).Jesli konieczne jest w ze-
spole terapeutycznym przekazanie informacji o stanie osoby z niepetnosprawnoscia (np. brak wypréznienia, rozstroj
zotgdkowy, miesiaczka, zabrudzenie ciata innymi wydzielinami) musi odby¢ sie to z réwnoczesnym poszanowaniem
prywatnosci i godnosci osoby z niepetnosprawnoscia. Sytuacje te nie moga by¢ komentowane i poddawane pu-
blicznej dyskusji. Terapeuta powinien podczas wykonywania czynnosci toaletowych zachowac dystans oraz unikac
nawigzywania kontaktu wzrokowego. O sprawowanych czynnosciach higienicznych i toaletowych osoba z wielora-
ka niepetnosprawnoscia musi by¢ informowana i uprzedzana. Mozna w tym celu (zaleznie od mozliwosci percepcyj-
nych i poziomu funkcjonowania osoby) wykorzystac przedmioty rzeczywiste takie jak pieluchomajtki, szczoteczka do
zebow, myjka do ciata lub symbole dwuwymiarowe, W tym celu stosuje sie takze sygnaty uprzedzajace na ciele, ktore
informujg o czynnosciach, jakie wykona terapeuta (np. ucisk na biodrach jako sygnat sciaganie/zaktadanie spodni
potaczony z komunikatem stownym). Wazne, aby nie infantylizowac 0séb z niepetnosprawnoscia i przy nazywaniu
intymnych czesci ciata i uzywac ich prawidtowych nazw. Terapeuta powinien byc szczegdlnie wyczulony na to, aby
zaden z jego gestow nie wywotywat uczuc seksualnych (a jesli to nastapi, nalezy przerwac czynnosci i zaczekac, az
pobudzenie ustapi) oraz by czynnosci opiekuriczo-pielegnacyjne wykonywane byty z delikatnoscia i szacunkiem?.
To buduje tak wazne dla osob z niepetnosprawnoscia poczucie bezpieczenstwa.

24 M. Karwacka, Seksualnesc i edukacja seksualna osob z gtebokg niepetnasprawnoscig intelektualng, Terapia specjalna dzieci i dorostych,
grudzien 2018/styczen 2019 (4)s. 61
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POSZANOWANIE PODMIOTOWOSCI OSOB Z WIELORAKA
NIEPELNOSPRAWNOSCIA PRZY DOBORZE ZAJEC | AKTYWNOSCI

Dorosli daza, by w swoim zyciu utrzymac wazna réwnowage miedzy praca, a czasem potrzebnym na odpo-
czynek. O podobny balans, miedzy aktywnoscia a wytchnieniem, nalezy zadbac¢ w pracy z osobami z niepet-
nosprawnoscia.

Wydaje sie, ze w placdwkach edukacyjnych i opiekunczych zajmujacych sie osobami z niepetnosprawnoscia
wywierany jest pewien rodzaj nacisku, a nawet presji, na aktywizacje, stymulowanie, dziatanie, rehabilito-
wanie i terapeutyzowanie 0séb z niepetnosprawnoscia. Ze wzgledu na odpowiedzialnosc za rozwoj osob
z niepetnosprawnoscia, to dziatanie wydaje sie by¢ pozadane, jednak niepckoi fakt intensywnosci tego
procesu oraz to, iz jednoczesnie w zespotach terapeutycznych nie ma przyzwolenia na chwile odpoczynku,
podejmowanie ulubionych dziatan przyjemnosciowych, gdyz uznawane s3 one za nieefektywne, nierozwojo-
we... Warto miec na uwadze natezenie prowadzonych w osrodkach wsparcia zajec i mnogosc bodzcow, jakie
sa odbierane przez osoby z wieloraka niepetnosprawnoscia. Obciazenie nadmiarem aktywnosci, hipersty-
mulacja moze prowadzi¢ do biernosci, apatii i wycofywania sie z udziatu w zajeciach, ale tez rozdraznienia
i niepokoju.

W poszukiwaniu rozwigzania dla tego problemu w Srodowiskowym Domu Samopomocy Kamyk, placéwce
wspierajacej doroste osoby z wieloraka niepetnosprawnoscia, zaplanowano blok zajec nazywanych czasem
wolnym. To rodzaj zajec rekreacyjnych i przyjemnosciowych - stuzacych rozwojowi zainteresowan, upodo-
ban, poznawania nowych sposobéw aktywnego spedzania czasu wolnego, ale takze stanowiacych chwile
odpoczynku, relaksu pomiedzy intensywnymi blokami zajeciowymi. To takze przestrzen socjalizacji - czas na
nawiazywania i podtrzymywania relacji z réwiesnikami i terapeutami. Osoba z wieloraka niepetnosprawno-
scig w ramach posiadanego potencjatu dokonuje wyboru aktywnosci lub decyduje o jej braku (gdy nie ma
na nia ochoty). Ma poczucie wptywu na otaczajaca ja rzeczywistosc i moze faktycznie robic to, co sprawia
jej przyjemnosc i pozwala na odprezenie. W praktyce osoba z niepetnosprawnoscia moze w czasie wolnym
stuchac muzyki, zaparzy¢ kawe, ogladac czasopisma, czy relaksowac sie na hamaku lub sakwie. Ma prawo
do zmiany zdania, wycofania sie z aktywnosci, wyboru innej jej formy. W tym celu czes¢ osob z niepetno-
sprawnoscia wykorzystuje plansze komunikacyjne z mozliwoscia komentowania sytuacji, wyrazania opinii
na dany temat. W poszukiwania odpowiedniej oferty spedzania czasu wolnego wazne jest, by dostosowac ja
do wieku biologicznego, upodoban, mozliwosci psychofizycznych.

PODSUMOWANIE

Praca z osobami zaleznymi niesie duze ryzyko ich uprzedmiotowienia poprzez nieposzanowanie intymnosci
i odrebnosciJa osoby niepetnosprawnej, wyreczanie, narzucanie woli i paternalizm, ale tez uporczywa tera-
pie i pozbawianie mozliwosci podejmowania chociazby najprostszych decyzji.

Parafrazujac stowa Joanny Gtodkowskiej”, wspotczesnie nie zastanawiamy sie juz nad tym, czy mozna ksztat-
towac podmiotowosc¢ u 0séb z niepetnosprawnoscia, a poszukujemy odpowiedzi na pytanie jak to skutecz-
nie zrobic¢ w procesie terapeutycznym. Terapia nie moze dokonywac sie poza podmiotowoscia, gdyz w swej
istocie polega na jej tworzeniu.

Przytoczone przyktady dziatan terapeuty zostaty zweryfikowane w praktyce, maja swoje uzasadnienie w teo-
rii pedagogiki specjalnej. Mozna je z powodzeniem implementowac. Niech bedg tez okazjg do krotkiej,

** 1. Gtodkowska, Rozwazania nad podmiotowoscia a niepetnasprawnosc — u Zrodet wspotczesnego ujecia i w perspektywie interdyscyplinarnej,
Cztowiek — Niepetnosprawnosc - Spoteczenstwo, Nr 2(24) 2014 5. 105
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osobistej refleksji i zadanie sobie pytania: Czy rzeczywiscie podmiotowo odnosze sie do osoby z niepetno-
sprawnoscig? Czy traktuje osobe z niepetnosprawnoscia jak réwna sobie w godnosci cztowieka? Z jakich
wzgledow jest mi trudno przyjac postawe spotkania z osoba z niepetnosprawnoscia?
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POSTSCRIPTUM

W Srodowiskowym Dom Samopomocy Kamyk przyjeto pewne zasady dotyczace opieki i pielegnacji doro-
stych osob z wieloraka niepetnosprawnoscia. Czynnosci opiekuncze i pielegnacyjne sa réwnie wazne jak
czynnosci terapeutyczne. Wazne, by byty prowadzone z nalezyta uwaznoscia i taktem, by nie wywotywac
u 0s6b z niepetnosprawnoscia uczucia dyskomfortu, wstydu i zazenowania. Terapeuta w sposob szczegolny
powinien zadbac o podmiotowe traktowanie osoby z niepetnosprawnoscia w zakresie opieki osobistej oraz
opieki intymnej'. Osoba z niepetnosprawnoscia o wszystkich czynnosciach jest informowana i uprzedzana.
W tym celu wykorzystywane sa przedmioty rzeczywiste (np. pampers, szczoteczka do zebéw, myjka do ciata
lub symbole dwuwymiarowe - piktogramy, PCS-y, zdjecia) oraz jasne i precyzyjne komunikaty werbalne.
Pracownicy stosuja sygnaty uprzedzajace na ciele, ktére informuja o czynnosciach, jakie beda wykonywane
(np. dwukrotny symetryczny ucisk na biodrach jest sygnatem sciggania/zaktadania spodni). Czynnosci higie-

! Opieka osobista obejmuje takie czynnosci, jak: golenie, mycie wtosow, mycie zebow, obcinanie paznokci. Ich wykonywanie nie wiaze
sie z kontaktem z intymnymi czesciami ciata. Opieka intymna obejmuje zadania pielggnacyjne zwigzane z funkcjami organizmu,
wydzielinami ciata, higieng osobista, co wymaga bezposredniego lub posredniego kontaktu z intymnymi czesciami ciata.
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niczne i pielegnacyjne, w miare mozliwosci, wykonywane s3 zgodnie z zasada jednosci pici, co oznacza, ze
w toalecie mezczyzn z niepetnosprawnoscia pomocy udzielajg pracownicy ptci meskiej, a w toalecie kobiet
pomagaja osoby ptci zenskiej.

Zespot wspierajaco-aktywizujacy opracowuje procedure postepowania przy wykonywaniu toalety, by za-
pewnic komfort emocjonalny uczestnikom oraz by dziatania zespotu byty przewidywalne i spdjne. Procedura
stanowi zatacznik do Indywidualnego Planu Postepowania Wspierajgco-Aktywizujacego (IPPWA).

Ponizej znajduje sie przyktad takiej procedury.

PROCEDURA POSTEPOWANIA DOTYCZACA KORZYSTANIA
Z TOALETY PRZEZ PANIA B.

KAROLINA KAMELA, MAGDALENA GLAZIK-JASIAK

ZGEASZANIE POTRZEB FIZJOLOGICZNYCH:
Kobieta nie zgtasza potrzeb fizjologicznych.

Toaleta odbywa sie dwa razy dziennie, po positku.

UPRZEDZANIE O CZYNNOSCIACH TOALETOWYCH:
Kobieta jest uprzedzana o toalecie za pomoca symbolu trojwymiarowego - recznika na biatej podktadce
z czarna ramka oraz komunikatu na ksiazce komunikacyjnej.

Pani B. czesto powtarza po terapeucie stowo ,toaleta” lub komentuje ,siu siu”™ Wéwczas terapeuta potwierdza
Jak, idziesz do toalety”

SPOSOB ZMIANY PAMPERSA:
Pani B. korzysta z pampersa, rozmiar 2.

Pani B. podczas przemieszczania sie z wozka na kozetke uzywa podnosnika. Po zatozeniu paséw i przymoco-
waniu ich do podnosnika terapeuta stosuje sygnat uprzedzajacy na ciele ,zmieniasz pozycje” i komunikuje
.B.,bedziesz zmieniac pozycje. Bedziesz jechac do gory”. Gdy Pani B. juz lezy na kozetce terapeuta stosuje sy-
gnat uprzedzaja na ciato - dwukrotnie symetrycznie uciska dtornmi biodra kobiety i komunikuje ,B., sciagam
spodnie” Terapeuta zsuwa spodnie Kobiety,a nastepnie powtarza sygnat (dwukrotny nacisk na biodra),,B.zdej-
muje pampersa”. Terapeuta zmienia pieluchomajtki, wyciera miejsca intymne mokra chusteczka (uprzednio
mokra chusteczkga dotyka dtoni Pani B.i méwi: B, chusteczka jest mokra i zimna, bede wycierac Twoje krocze™
Terapeuta zaktada pieluchomajtki obracajac ciato Pani B.na bok (przed obréceniem terapeuta stosuje sygnat
uprzedzajacy na ciele - zaznacza poprzez zarysowanie swoja reka boku na ktéry Kobieta bedzie przektadania
i dodaje komunikat ,B. bedziesz sie obracac, na prawy/lewy bok”) uginajac przeciwne kolano i przytrzymujac
biodro, dopiero delikatnie obraca. Terapeuta ubiera leginsy/spodnie. Nastepnie informuje ,B., koniec toalety.
Podniose Cie podnosnikiem. Zmienisz pozycje” i stosuje sygnat uprzedzajacy na ciele ,zmieniasz pozycje”).
W sytuacjach pobudzenia psychoruchowego mozna wykonac Kobiecie toalete na stojaco (konieczny jest
udziat dwdéch pracownikow).
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MYCIE RAK:
Pani B.myje rece przy zlewie - terapeuta prowadzi dtonie.

UBIERANIE | ROZBIERANIE W TOALECIE:

Kobieta podczas ubierania sie i rozbierania pozostaje bierna. Wspotpracuje w zakresie zgiecia prawej nogi
i zgody na przewrodcenie sie na bok. O zatozeniu/zdjeciu kazdej czesci ubrania jest uprzedzana sygnatem
stosowanym na ciato oraz komunikaterm werbalnym.

INNE:

Pani B. czesto odmawia korzystania z podnosnika. Komunikuje to odpychaniem pasa, krzykiem i proba scho-
dzenia z wozka. Terapeuta wowczas komunikuje ,B., poczekam, az bedziesz gotowa” Terapeuta czeka, az Pani
B. sie wyciszy i podejmuje probe ubrania pasa. Czasem pomocne bywa odwrocenie uwagi. Jezeli Pani B.
odmawia skorzystania z podnosnika nalezy poprosic drugiego pracownika do pomocy przy transferze Pani B.
na kozetke lub pomocy w wykonaniu toalety w pozycji stojacej.
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FUNKCJONA
TRUDNYCH

L
O
NIEPELNOSP

ANNA JAGODZINSKA

pracy z osobami z gteboka wieloraka niepetnosprawnoscia spotykamy sie z wieloma wyzwaniami.
Efekty wspotpracy w duzej mierze zaleza od postawy, jaka przyjma strony zaangazowane w tera-
pie. Kluczowa jest postawa specjalisty wyrazajaca sie ciekawoscia i otwartoscia na druga osobe,

gotowoscia budowania relacji spotkania.

ZACHOWANIA TRUDNE - PROBA OPISU
Opiekunowie osob z wieloraka niepetnosprawnoscia — peda-
godzy, psycholodzy, rehabilitanci, rodzice - w swoich relacjach
wielokrotnie opisuja zachowania, ktére utrudniaja codzienne
funkcjonowanie. Zachowania te okreslane s3 jako niepozadane,
niechciane, nietypowe, zaktocajace, nadmierne, nieadaptacyjne,
dziwaczne, problemowe lub trudne’.

Zachowan trudne mozna zdefiniowac jako czynnosci wykonywa-
ne przez osobe z niepetnosprawnoscia, ktére sa odbierane jako
anormalne kulturowo, wykraczajace poza przyjete requty, zwy-
czaje i zasady zycia spotecznego. Ich nasilenie, czestotliwosc lub
czas trwania powoduja zagrozenie fizyczne dla osoby angazu-
jacej sie w dane zachowanie lub oséb postronnych. Dodatkowo
zachowania te w znacznym stopniu utrudniaja lub uniemozli-
wiaja osobie z niepetnosprawnoscia intelektualna codzienne
funkcjonowanie w zyciu prywatnym i spotecznym. Zachowania
trudne zaktocajg mozliwos¢ uczenia sie, podejmowania aktyw-

ANNA JAGODZINSKA

Autorka jest pedagozka specjalna, terapeutka
komunikacji alternatywnej i wspoma
specjalistka wspierajaca osoby w spektrum
autyzmu. Pracuje z wykorzystaniem koncep-
tu stymulacji bazalnej Aleksandra Fréhlicha
oraz metod stymulacji sensorycznej i neuro-
stymulacji. Ma doswiadczenie w opiece, te-
rapii i edukacji dorostych oséb z wieloraka
niepetnosprawnoscia, w tym w pracy z za-
chowaniami trudnymi osob niepetnospraw-
nych intelektualnie i w spektrum autyzmu.
Zawodowe kompetencje rozwijata w Stowa-

rzyszeniu Na Tak - Srodowiskowym Domu

Samopomocy Kamyk w Poznaniu.

nosci oraz ograniczaja dostep do miejsc uzytecznosci publicznej. Wystepowanie zachowan trudnych powo-
duje wiec, ze osoba z niepetnosprawnoscia nie moze w petni wykorzystywac swojego potencjatu rozwojo-
weqgo. Zachowania trudne niekorzystnie wptywaja tez na relacje osoby z niepetnosprawnoscia z otoczeniem.
Zachowania trudne zwykle nie s3 jednorazowymi incydentami, ale stanowia state wzorce zachowania i cze-

Y Por.Z.Gruntowski, Nieawersyjne i edukacyjne podejscie do zachowan nietypowych [w:| Edukacja uczniow. Przewodnik dla nauczycieli [red.)
M. QOrkisz, M. Piszczek, A. Smyczek, ). Szwiec, Warszawa 2000; M., Suchowierska, P. Babel, B Ostaszewski, Terapia behawioralna dzieci

z autyzmem, Gdansk 2012,
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sto stanowia gtéwna aktywnosc¢ osoby z niepetnosprawnoscia’. Zatem mozna odwazyc sie na stwierdzenie,
ze zachowania trudne moga przyczyniac sie do obnizenia jakosc zycia 0séb z niepetnosprawnoscia.

Okreslenie skali wystepowania zachowan trudnych® w populacji 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualna
jest dosc skomplikowane. Przyjmuje sie, ze zachowania trudne dotycza okoto 10-15% osob z niepetno-
sprawnoscia intelektualna, a wystepowanie niepetnosprawnosci wielorakiej (zwtaszcza sprzezonej z zabu-
rzeniami ze spektrum autyzmu) zwieksza czestotliwosc ich wystepowania.

Istnieje wiele hipotez wyjasniajacych geneze trudnych zachowan prezentowanych przez osoby z niepetno-

sprawnoscia. Wsrod gtdéwnych przyczyn pojawiania sie zachowan trudnych wymienia sie miedzy innymi*:
»  hipoteze wzmocnien pozytywnych,
+  hipoteze wzmocnien negatywnych,
»  hipoteze autostymulacji,
»  hipoteze deficytdw organicznych,
«  hipoteze oddziatywania wielu roznorodnych czynnikow.

Zzachowania
autoagresywne

uderzanie gtowa, uderzanie w gtowe inng czescia
ciata lub przedmiotami, gryzienie, uderzanie reko-
ma lub przedmiotami w inne czesci ciata, szczypa-
nie, drapanie, gryzienie, spozywanie niejadalnych
obiektow, picie duzej ilosci ptynow, wktadanie
palcow w otwory w ciele, wyrywanie sobie wtosow

agresja

uderzanie drugiej osoby rekoma lub przedmiotami,
plucie na innych, agresja werbalna, ciggniecie za
whosy innych, szczypanie, gryzienie innych

demonstracje

rzucanie przedmiotami, wrzaski, odchodzenie od
stotu, ucieczka

zachowania
stereotypowe

Typy zachowan trudnych

stereotypie ruchowe, manieryzmy ruchowe obej-
mujace ruchy rak, palcow, krecenie sig i przybie-
ranie dziwnych poz, zachowania rutynowe, branie
przedmiotow do ust , Uporczywe zadawanie pytan

deficyty zachowania

impulsywnosc, nieumiejetnosc rozpoczynania
czynnosci, unikanie kontaktu fizycznego, krotki
okres uwagi, niezdolnosc do akeeptacji zmian
w czynnosciach rutynowych, unikanie kontaktu
fizycznego

Przyjmujac, ze kazde zachowanie
trudne osoby z niepetnospraw-
noscia intelektualna ma okreslo-
ny cel, moze ono stuzyc zdobyciu
uwagi, uniknieciu czegos, zdo-
byciu czegos, samoregulacji lub
zabawie®. Warto w analizie funk-
¢ji zachowan trudnych uznac, iz
sa one zachowaniami celowymi
i sprawczym.

Préba odnalezienia celu danego
zachowania i adekwatna odpo-
wiedZ otoczenia w wielu sytu-
acjach moze byc skuteczna droga

minimalizowania lub wyelimino-

Rysunek 1 Typy zachowan trudnych wania zachowan trudnych.

O funkcjach zachowan trudnych mozna wnioskowad na podstawie uwaznej, wnikliwej obserwacji dziatan
podejmowanych przez osobe z niepetnosprawnoscia intelektualna i emocji, jakie jej towarzysza. Terapeuta
musi mie¢ przeswiadczenie o tym, ze za zewnetrzng powtoka, wykonywanej przez osobe z niepetnospraw-
noscia intelektualna czynnosci, kryje sie konkretny cel i zachowanie ma dla niej okreslone znaczenie. le-
sli zachowania trudne zostana odczytane przez terapeute powierzchownie, bez analizy towarzyszaceqo im
kontekstu i zabarwienia emocjonalnego, to odpowiedz specjalisty moze utrwali¢ zachowanie i zwiekszyc

Por. SL Einfeld, BG Tonge, Population Prevalence of Psychopathology in Children and Adolescents with Intellectual Disability. H. Epidemio-

logical Findings, Journal of Intellectual Disability Research, 40, 1996; M., Suchowierska, P. Babel, P. Ostaszewski, Terapia behawioralna

dzieci z autyzmem, Gdansk 2012

¥ Opracowanie wtasne na podstawie M. Suchowierska, P. Babel, P Ostaszewski, Terapia behawioralna dzieci z autyzmem, 2012; E.
Schopler,R. Reichler,A. Basford, M. Lansing, L. Marcus, Zindywidualizowana ocena i terapia dzieci autystycznych oraz dzieci z zaburzenia-
mi rozwoju. Tom 3. Cwiczenia edukacyjne dla dzieci autystycznych, Gdansk 1995

4 Zob. Zielinska M., fak reagowac na agresje uczniow, Sopot 2013

2. Gruntowski, Niewersyjne i edukacyjne podejscie do zachowan nietypowych, [w:] M. Orkisz, M. Piszczek, A. Smyczek, J. Szwiec [red.]

Edukacja uczniow. Przewodnik dla nauczycieli,Warszawa 2000 s.67
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czestotliwosc jego wystepowania. W efekcie dziatania terapeuty beda przyczyna deprywacji potrzeb oséb
z niepetnosprawnoscia intelektualna, beda pogtebiac frustracje, poczucie bycia niezrozumianym, co z kolej
bedzie negatywnie wptywato na rozwdj spoteczno-emocjonalny oraz intelektualny osoby.

Zrozumienie zachowan trudnych i wtasciwy sposob zareagowania na nie wiagze sie z przeprowadzeniem
diagnozy funkcjonalnej zachowan trudnych. Jest ona o tyle skomplikowana, ze wymaga od prowadzace-

hipoteza
wzmocnien
pozytywnych

zachowaniem zostaje utrwalone na skutek syste-
matycznego pozytywnego wzmacniania (poprzez
uwage otoczenia, nagrody rzeczowe, stymulujgce
aktywnosci). Zachowani trudne pojawia sie najcze-
sciej w obecnosci innych oséb

hipoteza
wzmocnien

negatywnych

zachowania sa wzmacniane negatywnie poprzez
unikanie awersyjnej sytuacji. Zachowanie trudne
pojawia sie w sytuacji zadaniowej

hipoteza
autostymulac]i

=
=
=
=

o

e

zachowanie przynosza automatyczne wzmocnienie
w postaci uzyskania doznan zmystowych. Zacho-
wanie pojawia sie czesciej w sytuacji, gdy osoba
jest sarma, nie doswiadcza uwaagi innych osab,
brakuje jej zajecia

hipoteza deficytow
organicznych

zachowanie pozostaje w zwiazku z uszkodzeniem
uktadu nerwowego, zespotami genetycznymi (np.
zespot Lescha-Nyhana, Retta, Cornelii de Lange,
Smith-Magenis, Pradera-Williego), zmiennymi
biologicznymi tj.: choroba, bol, przyjmowane leki,
menstruacja, problemy ze snem

hipoteza
oddziatywania
wielu
roznorodnych
czynnikow

zachowanie pozostaje w zwiazku z kilkoma czyn-
nikami (np. ma zwiazek z uwaga otoczenia i checig
unikniecia sytuacji trudnej, ma zwiazek z dazeniem
do unikniecia sytuacji trudne| | stymulacji senso-
rycznej)

Rysunek 2 Przyczyny zachowan trudnych

go obserwacje nie tylko duzego
naktadu pracy i czasu, ale przede
wszystkim obiektywnosci, otwar-
tosci i uwolnienia od schema-
tycznego  myslenia, gotowosci
do przyjecia perspektywy osoby
Z niepetnosprawnoscia, uwazno-
sci na przezywane emocje i od-
bierane wrazenia. Problemy moze
rodzic brak dystansu i silny zwia-
zek emocjonalny terapeuty pro-
wadzacego obserwacje z osoba
niepetnosprawna. Jesli badanie
przeprowadzi osoba silnie zaan-
gazowana we wspieranie osoby
z niepetnosprawnoscia intelektu-
alna trudnosc moze dla nie sta-
nowi¢ analiza wtasnych dziatan
i osobistego wptywu na funkcjo-

nowanie osoby niepetnosprawnej. Wazne jest, aby wszystkie zebrane dane i informacje spisane byty w przej-
rzystej i czytelnej formie. Utatwi to wnioskowanie, pomoze doprowadzi¢ do odkrycia przyczyn wystepowania
zachowan trudnych. Informacje zbierane podczas obserwacji nalezy poddac analizie, ktéra stuzy znalezieniu
odpowiedzi na nastepujace pytania:

«  jaki charakter maja zachowania trudne,

+  jaka jest czestotliwosc ich wystepowania,

+  Codzieje sie przed wystapieniem zachowania trudnego,

»  (zy osoba przejawia ,zachowania zwiastujace” bezposrednio poprzedzajace zachowania trudne,

» o dzieje sie po eskalacji zachowan,

»  Co daje ukojenie osobie,

+ jak mozna zapobiec wystapieniu zachowan.

Charakter zachowan trudnych to mozliwie prosty opis danego zachowania - na przyktad zachowanie opo-
zycyjne, agresja stowna, czynna agresja kierowana na przedmioty, agresja kierowana na osoby, autoagresja.

Czestotliwo$¢ wystepowania zachowar trudnych obejmuje nie tylko okreslenie liczby zachowar powtarza-
jacych sie w ciagu dnia, ale takze odnotowanie w jakich porach dnia maja one miejsce. Niekiedy analiza cze-
stosci pojawiania sie zachowan powinna obejmowac dtuzsza perspektywe czasowa - tydzien, kilka tygodni,
miesiac lub nawet rok. Niektore zachowania trudne moga nasilac sie w okreslonej porze roku. Wszystkie te
informacje maja duze znaczenie w trakcie pozniejszej analizy.

Analiza sytuacji poprzedzajacych wystgpienie zachowan trudnych moze wyraznie wskazywac na przyczyne
ich wystepowania. To, jak dtugi okres podlega analizie, zalezne jest od funkcjonowania osoby z niepet-
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nosprawnoscia intelektualna, przede wszystkim czasu jej reakcji na dany bodziec. Chodzi o uchwycenie
zwiazku miedzy zachowaniem, a na przyktad miejscem, w ktérym wystapito zachowanie (miejsce zattoczone,
z duza iloscia bodzcow, miejsce pozbawione bodzcédw sensorycznych itp.), reakcjami osob, w ktdrych obec-
nosci ujawnito sie zachowanie (stawianie szczegolnych wymagan, zbyt szybkie przejscie do innej aktywno-
sci, przerwanie aktywnosci, nieprzewidywalnosc dziatan terapeuty itp.), aktywnoscia i warunkami, w jakich
przebiegata (bezczynnos, koniecznosc czekania, bycie ignorowanym, zbyt trudne zadanie, zadanie nieatrak-
cyjne, brak mozliwosci dokonania wyboru aktywnosci itp.).

Zdarza sie, ze u 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualna bezposrednio przed wystapieniem lub eskala-
¢ja zachowan trudnych mozna zauwazyc subtelne oznaki — zachowania zwiastujace ich wystapienie (oso-
ba zwieksza aktywnosc ruchowa, czerwienieje, aktywnie unika kontaktu wzrokowego lub fizycznego, ma
przyspieszony puls, przyspieszony oddech itp.). Zachowania zwiastujace sa stabe, mniej intensywne i moga
sygnalizowac, ze osoba ,przygotowuje sie” do wejscia w zachowania gwattowne. Uwaznosc na zachowania
zwiastujace oraz modyfikowanie reakcji przez terapeute po ich wystapieniu stanowi wazny, prewencyjny
czynnik. Wszystko to, co obejmuje wydarzenia po eskalacji zachowan trudnych, moze byc bezposrednia od-
powiedzig na pytanie o cel zachowania i potrzebe, jaka poprzez zachowanie zaspokaja osoba z niepetno-
sprawnoscia intelektualna. Na przyktad reakcja terapeuty powoduje zyskanie uwagi lub dostepnosc pozada-
nego przedmiotu, osoba z niepetnosprawnoscia uspokaja sie, gdyz zyskata kontakt i uwage.

Kolejnym obszarem namystu jest analiza czynnikéw, ktére stuzg ukeojeniu, uspokojeniu sie osoby z niepet-
nosprawnoscia. Dzieki nim, nawet w sytuacji kryzysu osoba moze wrécic do odpowiedniego dla niej sta-
nu pobudzenia. Jest to na przyktad taka reakcja otoczenia, ktdra umozliwita osobie z niepetnasprawnoscia
zyskanie wptywu na sytuacje. Umozliwienie osobie podjecia decyzji o kolejnosci wykonywanych dziatan,
stawia ja w innym miejscu w oddziatywaniach terapeutycznych. Wowczas jest nie tylko biernym odbiorca,
ale aktywnie decyduje o strukturze pracy.

Koricowym etapem procesu jest przyjecie planu dziatan, ktére majg na celu zapobiec wystapieniu zachowan
trudnych.

Doktadna analiza petnego obrazu zachowan trudnych moze pomdc w odnalezieniu przyczyny ich wystepo-
wania. Okreslenie przyczyny (celu) zachowania osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna przypomina pra-
ce detektywa. Sformutowanie hipotezy w praktyce jest odpowiedzia na pytania, jakie cele maja analizowane
zachowania osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna, jakie potrzeby ona zaspokaja, jakie odnosi korzysci.
Hipotez dotyczgcych funkcji zachowan trudnych moze byc¢ wiele (np. przestymulowanie, zbyt mata ilos¢
bodzcdw, zte samopoczucie, odczuwanie bélu, dyskomfortu fizycznego, czynniki osobowe, zmeczenie, gtod,
potrzeba ruchu, brak poczucia kontroli nad sytuacja, brak poczucia bezpieczenstwa, potrzeba uwagi itp.).
Hipotezy sa podstawa do wprowadzenia zmian w srodowisku osoby z niepetnosprawnoscia. Koniecznosc
dokonania zmian czesto dotyczy samego terapeuty, ktory winien w kontakcie z osoba z niepetnosprawnoscia
kontrolowac ton gtosu, postawe ciata, gestykulacje, tempo pracy czy tez pracowac nad takimi aspektami jak
nieprzyjemne mysli, frustracja czy poczucie bezradnosci, jakie odczuwa w kontakcie z osoba z niepetno-
sprawnoscia. Wglad w emocje, poznanie wtasnych reakcji i che¢ ich zrozumienia moze pomaoc terapeucie
w wypracowaniu bardziej profesjonalnej postawy w relacji i wspétpracy z osoba niepetnosprawna. Wdrozo-
ne rozwiazania nalezy poddac ocenie i jesli to konieczne wprowadzac korekty.

Etycznym problem pozostaje kwestia wskazania granic korygowania i zmiany zachowan trudnych. Analizie
i zmianie w pierwszej kolejnosci winny by¢ poddawane zachowania trudne zagrazajace osobie z niepetno-
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sprawnoscia lub jej otoczeniu. Nie wszystkie zachowania musza podlega¢ zmianie®. Jesli wiec zachowanie
osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng w zaden fizyczny sposéb nie zagraza jej, ani innym ludziom
i jednoczesnie pozwala wroci¢ do réwnowagi stymulacyjnej, to nie mozna nazwac go zachowaniem trud-
nym. Wartosciowanie takiego zachowania i dazenie do jego zmiany lub wyeliminowania moze wynikac
z protekcjonizmu, braku poszanowania odrebnosci oraz prawa do innosci/odmiennosci osoby z niepetno-
sprawnoscig intelektualna.

ZACHOWANIA TRUDNE OSOB Z WIELORAKA NIEPELNOSPRAWNOSCIA - STUDIUM
PRZYPADKU?

Pani Maria® ma dwadziescia siedem lat, przebywa w osrodku wsparcia (srodowiskowy dom samopomaocy) od
siedemnastu miesiecy. Zdiagnozowano u niej czterokoriczynowe spastyczne mézgowe porazenie dzieciece,
padaczke z napadami toniczno-klonicznymi, niepetnosprawnosc intelektualna w stopniu znacznym, stany
dysforii, brak mowy werbalnej. Wczesniej byta podopiecznag przedszkola specjalnego i szkoty specjalnej.

sanie przedramie-
niem (prowoko-
wanie przeprostu
w tokciu)

czyny

mulacji w obrebie
konczyn gornych/

Wzmacnianie wy-
powiedzi”

ga skierowana na
siebie

snego ciata/bycia
Zauwazonym

Silne uderzanie sie | Bez wyrazniej przy- | Dostarczenie sty- Autoregulacja Odczuwania wta- | Zwiazane z do-
w gtowe dlonia czyny mulacji w obrebie snego ciata Swiadczeniami

glowy sensorycznymi
Gwattowne potrza- | Bez wyrazniej przy- | Dostarczenie sty- Autoregulacja/uwa- | Odczuwania wta- | Zwiazane z do-

Swiadczeniami
sensorycznymi/pro-
5Z3ce 0 uwage

Szarpanie za wtosy,
szczypanie, gry-
zienie, uderzanie
innych

Odmowa/zaintere-
sowanie inna osoba

Zwrocenie uwagi
terapeuty

Natychmiastowe
zainteresowanie

Wphywu na sytu-
acje

Zwiazane ze spraw-
stwem i autonomig/
proszace o uwage

Rozcieranie wy-
dzieliny z nosa na
twarzy

lgnorowanie/od-
mowa

Manifestacja nieza-
dowolenia

Natychmiastowe
zainteresowanie

Wplywu na sy-
tuacje/ ekspresji
emocji/ porozu-
miewania

Zwiazane ze spraw-
stwem | autonomia/
proszace o uwage

Zrzucanie przed-
miotow, wywraca-
nie mebli

lgnorowanie/od-
mowa

Uzyskanie uwagi
terapeuty/ unik-
nigcie niechciang]
CZYyNNosci

Zakoniczenie nie-
chciane] czynnosci/
zmiana aktywnosci

Wplywu na sytu-
acje

Zwigzane ze spraw-
stwem | autonomia/
proszace o uwage

Zsuwanie sie
z krzesta podczas
positkow

Prosba terapeuty
o samodzielne
zjedzenie positku

Unikniecie nie-
chcianej czynnosci

Wyreczenie w dane|
czynnosci

Wplywu na sytu-
acje

Zwigzane ze spraw-
stwem i autonomig/
proszace o uwage

Nagte, gwattowne
ktadzenie sig na
podtoge

Prosba o péjscie

w okreslonym
kierunku/ odmowa
udziatu w zajeciach

Uniknigcie nie-
chcianej czynnosci

Zakonczenie nie-
chcianej czynnosci/
zmiana aktywnosci

Wphywu na sytu-
acje

Zwiazane ze spraw-
stwem i autonomig/
proszace o uwage

Wychodzenie z sali
podczas trwania
zajed

Prosba o udziat
w innych zajeciach

Uniknigcie nie-
checiane] czynnosci

Wyjscie z Sali/
zakonczenie nie-
cheianej czynnosci/
pojscie do osoby
ktéra lubi

Wphywu na sytu-
acje

Zwiazane ze spraw-
stwem i autonomia/
proszace o uwage

Rysunek 3 Analiza wybranych zachowan trudnych

& Zob.R.Kaufman, Autyzm, przetom w podejsciu, Vivante 2016
" Autorka odnosi sie do doswiadczen wtasnych oraz standardéw pracy przyjetych w Srodowiskowym Domu Samopomocy Kamyk, pla-
cowce prowadzonej przez Stowarzyszenie Na Tak.

* Imig zostato zmienione
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Podczas pobytu w ostatniej placowce edukacyjnej, mimo komfortowych warunkéw pracy zwiazanych z ogra-
niczona liczebnoscia grupy oraz zwiekszona iloscia personelu, nie udato sie zdiagnozowac przyczyn wyste-
powania trudnych zachowan i zminimalizowac ich czestotliwosci. Zachowania takie jak krzyk, szczypanie
innych o0s6b, zrzucanie przedmiotow pojawiaty sie zarowno w szkole, jak i domu rodzinnym. Ich eskalacja byta
powodem ogromnej frustracji rodzicéw, poczucia bezsilnosci i zmeczenia. Rodzina rozwazata umieszczenie
kobiety w domu pomocy spotecznej. Kobieta nie porozumiewa sie werbalnie. W momencie ukonczenia szkoty
jej system komunikowania sie opierat sie na kilku gestach: jesc, jogurt, gdzie, szkota, basen, dom, kor.

We wczesnym okresie adaptacji do pobytu w srodowiskowym domu samopomocy, ze wzgledu na wystepo-
wanie zachowan trudnych zagrazajacych bezpieczeristwu kobiety i otoczenia, konieczne byto skrécenie czasu
przebywania w osrodku z szesciu do trzech godzin. Okres adaptacji kobiety do nowego miejsca trwat ponad
cztery miesiace i polegat na poszukiwaniu przez terapeutéw przyczyn zachowan trudnych. Pani Maria chetnie
przychodzita do osrodka (rodzina nie odnotowata problemdw na przyktad z wstawaniem, ubieraniem sie, wyj-
sciem z domu) i pozostata w nim bez towarzystwa bliskich. Podczas pobytu w osrodku wykazywata wiele roz-
nych zachowan trudnych, ktére wyraznie nasilaty sie podczas dnia, zwtaszcza podczas zajec planowych, ktére
stawiaty kobiete w sytuacji zadaniowe). Wsréd zachowan trudnych mozna byto wyrdzni¢ miedzy innymi: silne
uderzanie sie dtonia w gtowe, szczypanie innych, ciagniecie innych oséb za wtosy, gryzienie oraz uderzanie
opiekundw i innych uczestnikow zajec, rozcieranie wydzieliny z nosa na twarzy, zrzucanie przedmiotow z mebli,
zsuwanie sie z krzesta podczas positkéw, nagte, gwattowne rzucanie sie na podtoge, wychodzenie z sali pod-
czas trwania zaje¢, krzyk i ptacz, wyrzucanie ramion i dazenie do nasilania przeprostow w stawie tokciowym.

Po przeprowadzeniu obserwacji i analizie funkcjonalnosci zachowan trudnych wytoniono trzy gtéwne po-
trzeby kobiety, o ktorych swiadczyty jej zachowania: potrzeba wptywu na sytuacje, potrzeba odczuwania wia-
sneqo ciata i potrzeba bycia zauwazona. Wnioski zostaty przetozone na dziatania terapeutow. Wprowadzono
miedzy innymi nastepujace rozwiazania:

WEACZENIE KOMUNIKACIT ALTERNATYWNEJ | WSPOMAGAJACE]

Stopniowo uzupetniano system komunikacji kobiety o nowe gesty oraz symbole PSC. Potozono szczeqolny
nacisk na stosowaniu komunikatéw uprzedzajacych. Pani Maria nadzwyczaj szybko uczyta sie i adekwatnie
stosowata nabyte umiejetnosci.

STRUKTURYZACIA CZASU

Systematycznie uprzedzano kobiete o rodzaju zajec i wprowadzano symbole PSC gtéwnych aktywnosci. W efek-
cie utworzono Plan dnia z uzyciem symboli PCS. Pani Maria zaczeta korzystac z wizualnego planu, dzieki czemu
mogta porzadkowac dane czynnosci w czasie i przewidywac kolejne zajecia. Zyskata poczucie bezpieczeristwa
i przewidywalnosci sytuacji. Szczegolnie wazne byto dla niej umiejscowienie w czasie momentu zakonczenia
zajeC i oczekiwanie na przyjscie mamy. W planie dnia zapewniono dostep do cenionych, atrakcyjnych oraz moty-
wujacych zajec i aktywnosci (rozmowa o basenie, przegladanie zdjec z basenu, przegladanie albuméw ze zdje-
ciami rodzinnymi, mozliwos¢ malowania ust, ogladanie obrazkéw o tresci religijnej). Uwzgledniono czynnosci
rutynowe kobiety. Z czasem (po okresie adaptacji) dazono, by kobieta radzita sobie ze zmianami oraz sytuacjami,
ktore trudno przewidziec.

STRUKTURYZACIA PRZESTRZENI

Uporzadkowano otoczenie poprzez etykietowanie symbolami PSC. Oznaczono graficznie konkretne po-
mieszczenia oraz szafki i szuflady. Kobieta zyskata orientacje w roztozeniu pomieszczen i ich przeznaczeniu
oraz informacje, gdzie znajduja sie jej osobiste przedmioty.
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STWARZANIE OKAZII DO CZEKANIA T NAGRADZANIE ZA OCZEKIWANIE

WPROWADZENIE MOZLIWOSCI DOKONYWANIAWYBORU
W kazdej sytuacji terapeutycznej kobieta miata mozliwos¢ dokonywania prostych wybordw. W efekcie zyska-
ta poczucie wptywu, mozliwosci decydowania. Z czasem wprowadzono tablice wyboru aktywnosci.

KONTROLA OTOCZENIA

Zwracano szczeg6lng uwage na czynniki, ktdre czasami prowadzity do wystapienia trudnego zachowania
(minimalizowanie hatasu, dostep do termoforu zaspokajacego zwiekszona potrzebe ciepta). Poniewaz za-
uwazono zwiazek miedzy wystepowaniem zachowan trudnych a gtodem, dokonano zmiany rodzaju przyj-
mowanego positku - kobieta zjadata na sniadanie positki bardziej tresciwe. Dodatkowo umozliwiono ko-
biecie zjadanie dodatkowych positkow poza czasem przeznaczonym na ten cel. Zachowanie ulegto requlacji
takze ze wzgledu na opanowanie przez Pania Marie gestu jesc. Kobieta zyskata dostepne narzedzie, za
pomoca ktérego mogta komunikowac swoje potrzeby.

PROCEDURY POSTEPOWANIA

Opracowano spéjne dla zespotu terapeutycznego procedury postepowania w przypadku wystepowania zachowari
trudnych. Wskazéwki dotyczyty miedzy innymi minimalizowania bezposredniego kontaktu wzrokowego, minimali-
zowania kontaktu fizycznego, zachowania spokojnego tonu gtosu, unikanie przeczen w komunikatach werbalnych.
Ponadto stosowano techniki fizycznego ostaniania kobiety, by nie mogta wyrzadzic sobie lub innym krzywdy.

WZBOGACONA STYMULACIA

Do zajec terapeutycznych witaczono oddziatywania stuzace zintensyfikowaniu wrazen ptynacych z ciata.
Wprowadzono stymulacje przedsionkowa, stymulacje czucia gtebokiego oraz stymulacje pobudzajace czucie
skérne. Szczegdlnie dobrze przyjmowany byt masaz gtowy. Kobieta w trakcie trwania stymulacji okazywata
rados¢ lub uspokajata sie. Nie wszystkie propozycje terapeutéw byty przez kobiete przyjmowane z réwng
aprobata, ale ich roznorodnosc pozwolita opracowac zestaw takich, ktére sprawiaty Pani Marii przyjemnosc.

7eby zagwarantowac¢ Pani Marii poczucie bezpieczerstwa w nowym miejscu oraz wprowadza¢ opisane
zmiany w postepowaniu terapeutycznym, na okres okoto dziesieciu miesiecy przydzielono statego opiekuna,
ktory towarzyszyt kobiecie przez caty czas pobytu w osrodku. Opiekun pomagat posredniczy¢ w komunikacji
z innymi uczestnikami zajec i terapeutami.Z czasem obecnosc¢ opiekuna-cienia na czesci zajec przestata byc
konieczna. Potencjat rozwojowy Pani Marii spowodowat, ze modyfikowano sytuacje terapeutyczng i stawia-
no coraz to nowe i trudniejsze zadania.

[los¢ i czestotliwosc zachowan trudnych kobiety powodowata, ze w subiektywnym odbiorze terapeutow, funk-
cjonowanie kobiety nie ulegto poprawie. Jednak systematycznie prowadzona dokumentacja wskazywata na
to, ze zdobyta ona nowe
umiejetnosci, wydtuzyt sie

= » Zachowania czas skupienia, pojawity sie
w gae zmiany w zakresie umie-
jetnosc czekania i odracza-
nia gratyfikacji, a przede

[ ]
Zachowania  WSzystkim zwigkszyty sig
+ AAC » czytelne zdolnosci  komunikacyjne.

dla otoczenia )
Kobieta nadawata zrozu-

miate dla otoczenia ko-
vl T chanizm o stawania za owan trudr % P
Rysunek 4 Mechanizm powstawania zachowan trudnych munikaty, Ta umiejetnosc

Stan psychofizyczny

Brak lub nadmierna stymulacja

Deprawacja potrzeb
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W znaczny sposob poprawita tez rozumienie potrzeb Pani Marii przez cztonkéw jej rodziny. Pani Maria po-
szerzyta krag oséb, do ktérych kierowata komunikaty o pomoc i wspétdziatanie. Zauwazalne byto tez wyeli-
minowanie lub czasowe zmniejszenie czestotliwosci wystepowania niektorych z obserwowanych wezesniej
zachowan trudnych.

PODSUMOWANIE

Cztowiek jako istota stworzona do zycia w spoteczenstwie, w swoich dziataniach bedzie dazyt do przebywa-
nia z innymi ludzmi. Brak mozliwosci réwnoprawnego komunikowania sie z jednej strony moze powodowac
biernosc, a z drugiej usilng walke o pozostanie zauwazonym. Zachowania trudne, wobec braku innych moz-
liwosci, moga stanowi¢ swoisty sposéb zaznaczenia swojej podmiotowosci, akcentowania Ja przez osoby
z niepetnosprawnoscia. Zabezpieczenie wtasnych potrzeb, gwarancja poczucia bezpieczenstwa, kontroli nad
sytuacja oraz dobrego stanu psychofizycznego sa potrzebne, zeby dostrzegac inne osoby i z nimi dziatac.

Opieka nad osoba z niepetnosprawnoscia intelektualna w stopniu gtebszym Llub gtebokim to nie tylko rela-
cja miedzy dwojgiem ludzi. W rzeczywistosci jest to wspotpraca wielospecjalistycznego zespotu, sktadaja-
ceqgo sie z samej osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna, jej rodzicdw, opiekundw, terapeutow, lekarzy,
psychologéw i innych towarzyszy. Kazde z ogniw tej zréznicowanej grupy powinno miec przestrzen na wy-
razenie swoich emocji, a szczegélnie osoba z niepetnosprawnoscia, poniewaz dla niej jest to najwiekszym
wyzwaniem. W tej wspotpracy trzeba takze pamietac, ze zabierajac cos, w tym przypadku zachowanie trudne,
trzeba dac cos w zamian. Nowa umiejetnosc, ktéra wypetni luke w codziennym funkcjonowaniu.

Najwazniejsza kwestia pozostaje sposob postrzegania osoby z niepetnosprawnoscia przez terapeute. Musi
on zadac sobie pytanie: czy widzi sama OSOBE z odpowiednimi jej zaletami, wadami, motywacjami i upodo-
baniami, czy tez na pierwszym planie staja zachowania trudne, problemy ktére przy¢miewaja cata oso-
bowosc drugiego cztowieka. Bedac towarzyszami oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng musimy tez
pamietac, ze kazdy ma prawo do odczuwania i odreagowywania trudnych dla siebie emocji. Kluczem do
sukcesu we wspieraniu 0séb z wieloraka niepetnosprawnoscia jest znalezienie zrodta frustracji i przygo-
towanie 0s6b z niepetnosprawnoscia do komunikacji tego stanu oraz adekwatnej odpowiedzi. Takiej ktora
przyniesie komfort samej osobie.
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POSTSCRIPTUM

W Srodowiskowym Dom Samopomocy Kamyk prowadzone s3 liczne dziatania majace na celu eliminowanie/
redukowanie ryzyka wystapienia zachowan trudnych u 0sob z wieloraka niepetnosprawnoscia. Dziatania te
maja charakter proaktywny oraz charakter reaktywny.

Treningi eliminowania/redukowania ryzyka wystapienia zachowan trudnych o charakterze proaktywnym
sg statym elementem dziatant podejmowanych przez zespét wspierajaco-aktywizujacy kazdego dnia, stano-
wia element szerzej prowadzonych dziatan terapeutycznych, ktére realizowane sa podczas catodziennego
pobytu uczestnika w $ds. Dziatania o charakterze reaktywnym to dziatania terapeutyczne stosowane po
wystapieniu trudnego zachowania.

Wybrane dziatania podejmowane w ramach treningu eliminowania/redukowania ryzyka wystapienia zacho-

wan trudnych - strategie proaktywne:

1. Stworzenie jasnej struktury czasowo-przestrzennej dnia oraz strukturyzacja zajec: przestrzeganie przy-
jetej struktury zajec, stosowanie sygnatéw poczatek i koniec zajec, planowanie dnia, planowanie ciagow
czynnosci. Przewidywalnosci sytuacji i zachowar terapeuty: stosowanie sygnatdw uprzedzajacych, sym-
boli troj - | dwuwymiarowych, planowanie dnia.

2. Zapowiadanie zmian i nadchodzacych aktywnosci: stosowanie sygnatow uprzedzajacych, symboli troj -
i dwuwymiarowych, planowanie dnia.

3. Zwiekszenie orientacji w otoczeniu: etykietowanie otoczenia poprzez oznaczanie konkretnych pomiesz-
czen i przypisanie podejmowanych w nich aktywnosci, etykietowanie szaf, szuflad, pojemnikéw z pomo-
cami terapeutycznymi.

4. Formutowanie polecert w sposob pozytywny — bez przeczenia (np. ,odtoz klej"/"wez nozyczki” zamiast
Jnie bierz kleju", ,stop”, zamiast ,nie rob", ,zapraszam” zamiast ,chodz").

5. Sposdéb komunikacji dostosowany do mozliwosci 0sob z niepetnosprawnoscia - konkretne komunikaty,
wolne tempo mdwienia, uwzglednianie czasu na przetwarzanie informacji i odpowiedz uczestnika, sto-
sowanie komunikacji alternatywnej i wspomagajacej — gesty, sygnaty uprzedzajace na ciele, symbaole
tréj - i dwuwymiarowe, planowanie dnia.

6. Minimalizowanie bodzcow w Srodowisku fizycznym: minimalizm wystroju pomieszczen (dekoracje
w wybranej czesci pomieszczenia), ograniczenie ilosci dystraktoréw, mozliwosc zaciemnienia pomiesz-
czenia, mozliwosc zorganizowania kacika do relaksacji, mozliwosc wyciszenia hataséw poprzez stoso-
wanie stuchawek wyttumiajacych.

7. Umozliwienie uczestnikom wycofania sie lub odmowy udziatu w zajeciach/podjeciu aktywnosci.

Umozliwienie uczestnikom dokonywania wyboru, posiadania wptywu i doswiadczania sprawstwa.

9. Stosowanie przerw oraz planowanie dnia z uwzglednieniem aktywnosci mniej obciazajacych (trening
spedzania czasu wolneqo).

bl

DOROSLI ZWIELORAKA NIEPELNOSPRAWNOSCIA. POTRZEBY, PRAWA, MOZLIWOSCI 59



ROZ

10.
11.
12.
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Stymulacja sensoryczna dobrana do potrzeb i mozliwosci uczestnikdw.
Relaksacja, w tym masaz dzwiekiem z uzyciem mis tybetanskich.
Stosowanie uwagi niewartosciujacej, wzmocnien pozytywnych, tabliczek zetonowych.

13. Promowanie aktywnosci ruchowej, dbatos¢ o komfort fizyczny uczestnikdw poprzez czesta zmiane pozy-

Cji ciata oraz pozycjonowanie ciata.

Wybrane dziatania podejmowane w ramach treningu eliminowania/redukowania ryzyka wystapienia zacho-

wan
1.

N o U oA w

Dla kazdego z uczestnikow SDS Kamyk, ktory przejawia zachowania trudne, zespdt wspierajaco-aktywizujacy

trudnych - strategie reaktywne:

Unikanie postawy konfrontacyjnej .twarza w twarz", zachowanie dystansu fizycznego, staniecie bokiem

do uczestnika, by nie prowokowac wystapienia zachowan trudnych.

Zadbanie o odpowiedni do potrzeb uczestnika poziom stymulacji zmystowej (zaciemnienie sali, wyjscie

z sali, przejscie do sali doswiadczania $wiata, aktywnosc¢ fizyczna).

Przekierowanie agresji lub autoagresji na przedmiot (np. gniotki, gniecenie butelki, darcie gazety itp.).

Czasowe wytaczenie.

Podanie lekow w sytuacji bélu, przygotowanie cieptych oktaddéw itp.

Zadbanie o komfort fizyczny poprzez zmiane pozycji ciata oraz pozycjonowanie ciata.
Umozliwienie snu regeneracyjnego.

opracowuje procedure reagowania w przypadku wystapienia zachowan trudnych. Procedura dotyczy dzia-
tan reaktywnych i stanowi zatacznik do Indywidualnego Planu Postepowania Wspierajaco-Aktywizujacego

(IPPWA). Dziatania o charakterze reaktywnym sa czescia postepowania opiekuriczego, terapeutycznego oraz

edukacyjnego, i sa uwzglednione w IPPWA.

Poni

PR
TR

zej znajduje sie przyktad takiej procedury.

OCEDURA POSTEPOWANIA DOTYCZACA ZACHOWAN
UDNYCH PANI C.

KAROLINA KAMELA, MAGDALENA GLAZIK-JASIAK

MOZLIWE SYTUACIE WYZWALAJACE:

L]

napiecie zwigzane ze zblizajacym sie atakiem epilepsji

czynniki pogodowe — wahania cisnienia atmosferycznego

Kobieta nie moze zrobi¢/otrzymac teqo, czego oczekuje

nuda i brak aktywnosci/niezainteresowanie aktywnoscia

wzmozony apetyt

niezaspokojona potrzeba stymulacji sensorycznej zmystu dotyku - czucie gtebokie
bol
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OPIS ZACHOWAN WRAZ Z FUNKCIAMI | OPISEM POSTEPOWANIA:

Zachowanie
Autoagresja — gry-
zienie rak, silne ude-
rzanie sie, uderzanie
dtonia o sciane lub

podtoge, wyrywanie
whosow

Funkcje

Roztadowanie napiecia — szczegolnie przed
atakiem epilepsji Jest mi tak bardzo Zle!"
Ucieczka ,Mam juz dosc, daj mi spokdj”
Niekiedy zachowania oporowe/buntownicze,
sprzeciw: ,Chee juZ jechac do domu’, .Dlaczego
nie pozwalasz mi wejsc do szatni?”.

Postepowanie

Zapewnienie spokoju poprzez izolacje

i ograniczenie doptywu bodzcow.

Docisk lub silny masaz dtoni przez tera-
peute.

Przekierowanie uwagi na inna aktywnosc,
bodziec (gazeta, plastikowa butelka, folia
babelkowa).

Zapewnienie chwili odpoczynku.
Komentowanie zachowania przez tera-
peute, nadawanie znaczenia dziataniom
Kobiety.

Krzyk, nerwowa wo-
kaliza

Roztadowanie napiecia — szczegolnie przed
atakiem epilepsji lub w sytuacji bolu.
Reakcja na ograniczenie mozliwosci realizo-
wania potrzeby, frustracja z powodu niemoz-
nosci zrealizowania swoich potrzeb i zamia-
row.

Opdr, bunt.

Komentowanie zachowania przez tera-
peute, nadawanie znaczenia dziataniom
Kobiety, odzwierciedlenie wokalizy, emocji
Kobiety przez terapeute.

Zapewnienie spokoju poprzez izolacje

i ograniczenie doptywu bodZzcow.

Reakcja na ograniczenie mozliwosci reali-
zowania potrzeby — przyjecie komunikatu:
Wiem, ze cheesz ......, ale nie moZesz teraz
tego zrobic/ dostad, poniewaz..."

Wzmozony niepokdj

Roztadowanie napiecia — szczegolnie przed
atakiem epilepsji.

Komentowanie zachowania przez tera-
peute, nadawanie znaczenia dziataniom
Kobiety.

Odzwierciedlenie wokalizy, emocji Kobiety.
Zapewnienie spokoju (ograniczenie
dystraktorow, ewentualne uzycie koca
obciazeniowego).

Spacery, bieznia.

tapanie za okulary lub
maseczke ochronna
préba ich zdjecia,
zniszczenia

Stymulacja ,Chee to — podoba mi sie”
Ucieczka/sprzeciw ,Daj mi spokdj!”

Gest ,stop” oraz komunikat: ,C, stop”i przy-
trzymanie reki Kobiety. Nazwanie i inter-
pretacja sytuacji przez terapeute. Zapropo-
nowanie alternatywnej aktywnosci.

Nadpobudliwosc ru-
chowa

Roztadowanie napiecia - szczegolnie przed
atakiem epilepsji lub w sytuacji bolu
Stymulacja w celu dostarczenia sobie bodzcow
dotykowych.

Potrzeba zmiana pozycji.

Spacery, bieznia.
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Niszczenie przed-
miotdw oraz jedzenia
- rozrywanie, zgniata-
nie, rzucanie

Roztadowanie napiecia psychoruchowego.
Znudzenie: Nie chee juz tego”™.

Stymulacja - dostarczanie sobie silnych wra-
zen zmystowych.

Ucieczka: Nie chee juz byc w tej sytuacji”

Gest ,stop” oraz komunikat: ,C, stop” Zabra-
nie z pola widzenia Kobiety przedmiotdw,
ktore moze zniszczyc, podanie alternatyw-
nej rzeczy do stymulacji

Zaproponowanie innej aktywnosci.
Komentowanie, nazywanie sytuacji.
Zapewnienie bezpiecznych srodkow, po-
mocy do stymulacji w obrebie ust. Mozna
podjac probe wykonania stymulacji oral-
nej

Sieganie po jedzenie
innych uczestnikow

Niezaspokojenie gtodu ,Nie najadtam sie’,,Chee
to”

Atrakcyjniejszy positek innego Uczestnika
.Chee to”, ,To moze mi smakowac”

Gest ,stop” oraz komunikat: ,C, stop”i przy-
trzymanie reki Kobiety. Odsuniecie positku
innego Uczestnika spoza zasiegu reki
Kobiety. Zapytanie innego Uczestnika, czy
poczestuje swoim positkiem
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PROCES WYBORU METOD )
REHABILITACII - WATPLIWOSCI
| REFLEKSJE

MONIKA KARWACKA

ynamiczny rozwoj pedagogiki specjalne) oraz wspotpracujacych z nia dyscyplin, takich jak na przy-
ktad neurologia, psychiatria, psychologia, przyczynia sie do opracowywania szeregu nowych, takze
wysoko technologicznych metod wspomagania rozwoju.

Poszukiwanie nowych sposobdw terapii wigze sie z dazeniem do zapewnienia osobom z niepetnosprawno-
sciami® i zagrozonym niepetnosprawnoscia’ mozliwosci wszechstronnego rozwoju oraz wyréwnania pozio-
mu jakosci ich zycia. Jednak teoria pedagogiki specjalne]
oraz nauk z jej pogranicza, nie zawsze odpowiada na zapo-

MONIKA KARWACKA
trzebowanie, wszystkie pytania i problemy praktyki. Stad

tez potrzebe poszukiwania nowych form pracy sygnalizuja
rowniez praktycy. Wzajemny wptyw sfery praxis i theoriam,
ktéry stanowi o tradycji oraz wartosci pedagogiki specjal-
nej, zostat w nastepujacy sposob opisany przez Irene Obu-
chowska: ,rehabilitacja jest dziatalnoscia tworcza, ktorej
korzenie tkwia, w prawdzie, w wiedzy naukowej, jednak
gatezie praktyki rosng samodzielnie, przerastajac korzenie
swoimi rozmiarami oraz uroda™.

Autorka jest pedagozka specjalna, terapeutks
pedagogiczna, edukatorka seksualna. Ma wielo-
letnie doswiadczenie w edukacji i terapii osob
z niepetnosprawnoscia intelektualng i spek

trum autyzrr Wyktadowczyni akademicka,

szkoleniowiec | autorka publikacji dotyczacych

0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng. Kie

ruje Srodowiskowym Domem Samopomocy Ka

] . o ] myk — osrodkiem wsparcia dla dorostych osob
Wielosc¢ metodycznych propozycji rehabilitacji* 0sob z nie-

petnosprawnoscia, w tym wieloraka niepetnosprawnoscia,
odpowiada na zapotrzebowanie dwdch gtownych grup za-
angazowanych w proces rehabilitacji, a mianowicie rodzi-
cOw oraz specjalistow (pedagogdw, psychologdw, terapeu-
tow, rehabilitantéw, wychowawcow, nauczycieli). Wymienione srodowiska, dazac do lepszego wywiazania sie
ze swojej roli, do poszerzenia wptywu terapeutycznego oraz zwiekszenia skutecznosc oddziatywan, chetnie

z wieloraka niepetnosprawnoscia w Stowarzy-
szeniu Na Tak.

! Pojecie osoba z niepetnosprawnoscig odnosze do oséb znajdujacych sie na réznych etapach zycia, a wiec we wszystkich przedziatach

wiekowych, ktorych sprawnosc fizyczno-ruchowa, psychiczna lub intelektualna trwale lub okresowo utrudnia, ogranicza badz tez

uniemozliwia wypetnianie zadan rozwojowych na poziomie uznawanym za normalny, a przez to wptywa na niepetne uczestnictwo

w spoteczenstwie (por. Dykcik, 2007; Wapiennik, Piotrowicz, 2002; Kowalik, 1999).

Termin zagrozenie niepetnosprawnoscia odnosze przede wszystkim do dzieci z grupy wysokiego ryzyka cigzowo-porodowego, dzieci

obciazonych ryzykiem dziedziczenia chorob iflub niepetnosprawnosci oraz dzieci wychowujacych sie w srodowisku, ktore nie zaspa-

kaja ich potrzeb biologicznych i psychicznych (por. Obuchowska, 2008; Michatowicz, 2001).

* | Obuchowska, O procesie wyboru metod rehabilitacji [w:] W. Dykcik, B. Szychowiak [red.] Nowatorskie | alternatywne metody w praktyce
pedagogiki specjalnej, Poznan 2001 s. 56.

+ Rehabilitacje rozumiem jako ztozony proces obejmujacy oddziatywania lecznicze, ruchowe, spoteczne, zawodowe i pedagogiczne
majace na celu ochrone przed niepetnosprawnoscia, usuniecie lub ztagodzenie niepetnosprawnosci oraz przeciwdziatanie osobi-
stym i spotecznym skutkom niepetnosprawnosci {por. Dykcik, 2007; Obuchowska, 2001; Kowalik, 1999).
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adaptuja nowe i alternatywne metody rehabilitacji. Posiadaniem szerokiej i innowacyjnej oferty metod
rehabilitacji dodatkowo zainteresowane sg osrodki wsparcia, jest to bowiem takze wazny czynnik przyczy-
niajacy sie do pozyskania zainteresowania klientow.

W literaturze pedagogicznej odnalez¢ mozna kilka propozycji klasyfikacji metod rehabilitacji. Podziatéw
dokonano gtéwnie ze wzgledu na takie kryteria, jak typ i cel oddziatywan rehabilitacyjnych oraz rodzaj
niepetnosprawnosci. Niestety, typologie rzadko analizuja efektywnosc i zasieg metod oraz podstawy teo-
retyczne proponowanych innowacji.

By wykluczyc intuicyjnosc i przypadkowosc wyboru metod sposréd bogatej oferty oraz dokona¢ wyboru
najbardziej efektywnych srodkéw oddziatywania warto dokonac refleksji nad procesem i kryteriami dobo-
ru metod rehabilitacji®. Trzeba przyznac, ze temu zagadnieniu, ktére wydaje sie miec szczegélne znaczenia
dla praktyki pedagogiki specjalnej, w teorii poswigca sie niewiele uwagi.

Pogtebiona autorefleksje nad wyborem metod rehabilitacji uwazam za niezwykle wazng dla dojrzatego
i odpowiedzialnego wypetniania zadan w zawodzie pedagoga (rehabilitanta, terapeuty, nauczyciela...).

Proces dochodzenia do wyboru metod rehabilitacji powinien, jak uwazam, obejmowac analize nastepuja-
cych kwestii:

«  celizakres oddziatywania metody,

+  kompatybilnos¢ metody,

+  dostosowanie metody do potrzeb podopiecznego,

«  dostosowanie metody do rodzaju osrodka wsparcia i formy organizacji zajec,

*  koszt stosowania metody,

«  podtoze naukowe i efektywnosc metody,

+  kompetencje w stosowaniu metody,

« rekomendacje dla metody.

CEL | ZAKRES ODDZIALYWANIA METODY

Podziatu metod mozna dokonac uwzgledniajac obszar rehabilitacji i typ oddziatywan - a wiec, zgodnie z tra-
dycja polskiej szkoty rehabilitacji, na metody rehabilitacji leczniczej, ruchowej, spotecznej, zawodowej i pe-
dagogicznej. Cele metod rehabilitacji beda analogiczne do podejmowanego typu oddziatywan. | tak celem
rehabilitacji leczniczej moze by¢ na przyktad ograniczenie somatycznych skutkédw niepetnosprawnosci, celem
rehabilitacji ruchowej — usprawnianie ruchowe, zas celem rehabilitacji pedagogicznej usprawnianie styszenia,
doskonalenie integracji intermodalnej, usuwanie wad wymowy czy nauka alternatywnych metod komunikacjie.

Ze wzgledu na zakres, spektrum oddziatywan wyréznia sie metody o waskim i szerokim zasiegu dziatania’
ktére, co nalezy uzupetnic, zazwyczaj wzajemnie sie nie wykluczaja i moga byc wzgledem siebie komplemen-
tarne. Metody o waskim spektrum dziatania skupiaja sie na wybranym problemie funkcjonowania - jak na
przyktad program rozwijania umiejetnosci postugiwania sie wzrokiem N.C. Barragi i J.E. Morrsis czy metoda
V. Vojty stosowana w rehabilitacji ruchowej oséb z mézgowym porazeniem. Do grupy metod o szerokim za-
siegu, ktére wiaza aktywnosc (ruch, dziatanie) z catoksztattem proceséw poznawczych i emocjonalno-moty-

* Metody rehabilitacji definiuje jako sposéb wielokrotnego, systematycznego, zaplanowanego i celowego oddziatywania leczniczego,
ruchowego, spotecznego, zawodowego i pedagogicznego.

& Zob. D. Kopec, Metody rehabilitacji dzieci i mtodziezy ze ztozang niepetnosprawnoscig [w:] W. Dykcik, A. Twardowski [red.] Wspomaganie
rozwoju i rehabilitacja dzieci z genetycznie uwarunkowanymi zespotami zaburzen, Poznan 2004 s. 99-103

7 |. Obuchowska, O procesie wyboru metod rehabilitacji [w:] W. Dykcik, B. Szychowiak [red.] Nowatorskie | alternatywne metody w praktyce
pedagogiki specjalnej, Poznan 2001
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wacyjnych, obok metody M. Montes-
sori, metody integracji sensorycznej
J.Ayres nalezy zaliczyc takze metode
ruchu rozwijajacego W. Sherborne.

W kontekscie powyzszych rozwazan
nalezy zaznaczyc, ze w rehabilitacji
0sob z wieloraka niepetnospraw-
noscig stosuje sie zaréwno meto-
dy o waskim, jak i szerokim spek-
trum dziatania. Przyktadem metody
o szerokim zasiegu jest popularna
metoda snoezelen - stymulacji
w salach doswiadczania $wiata.

KOMPATYBILNOSC
METODY

Zdaniem wielu specjalistéw nie
mozna (juz) stosowac tylko jedne-
go okreslonego, specjalnego po-
dejscia metodycznego; nie mozna
tez obstawac przy bronionej pier-
wotnie czystosci metod. lesli przypatrzec sie roznorodnosci praktykowanych i reprezentowanych w rzeczywi-
stosci pedagogicznej sposobow oddziatywania, mozna odnies wrazenie, ze ma sie do czynienia z ,patchwor-
kiem metod”. R6znorodnos¢ koncepcji istniata w rzeczywistosci pedagogicznej zawsze, lecz wspotczesnie
rozwoj ten umacnia sie wraz z wieloscia nowopowstajacych pomystéw terapii®. Jednak dowolne zestawianie
metod rehabilitacji nie zawsze jest mozliwe, bowiem nie wszystkie metody stosowac mozna tacznie, w soju-
szu. Sposob ich doboru warto podporzadkowac przyjetej filozofii pracy, modelowi rehabilitacji oraz wytyczo-
nym celom.” Odejscie od tak zwanej czystosci metod pracy na rzecz taczenia wielu rozwigzan metodycznych,
praca w popularnym nurcie eklektycznym, nie oznacza mozliwosci dowolnego zestawiania metod rehabili-
tacji. Dla przyktadu, trudnos¢ moze sprawiac powiazanie rozwiazan opartych na pracy niedyrektywnej z me-
todami dyrektywnymi (o nachyleniu behawioralnym). Stosowanie metod rehabilitacji i technik pracy, ktorych
wartosc wigze sie z swoboda i autonomia dziatan, podazaniem za potrzebami osoby z niepetnosprawnoscia,
wyeliminowaniem instrukcji, komend i nakazéw w potaczeniu z wysoce ustrukturyzowanymi procedurami
oddziatywan opiera sie na innym postrzeganiem sposobu budowania relacji terapeutycznej z osoba z nie-
petnosprawnoscia. Warto przemyslec, co moze odczuwac osoba z wieloraka niepetnosprawnoscia doswiad-
Czajaca tak réznych wzorcéw postepowania terapeutycznego.

Rysunek 1 iat metod rehabilitacji — kryteriur aru i typu

oddziatyy

DOSTOSOWANIE METODY DO POTRZEB OSOBY Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA
Metode rehabilitacji nalezy dobrac adekwatnie do wieku, potrzeb, mozliwosci oraz ograniczen osoby z nie-
petnosprawnoscia lub zagrozonej niepetnosprawnoscia.

& Zob. Q.Speck, Niepetnosprawni w spoteczeristwie. Podstawy ortopedagogiki, Gdansk 2005 s, 371-372
* Tamze
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Niektére z metod i technik rehabilitacji bazujace na réznego rodzaju zabawach - manipulacyjnych, rucho-
wych, tematycznych, beda wiec odpowiednie dla dzieci (na przyktad metoda terapii zabawa AM. Jernberg,
zabawy paluszkowe, baraszkowanie). Dla mtodziezy czy osob dorostych atrakcyjne i dostosowane do potrzeb,
uwzgledniajace zainteresowania i mozliwosci, beda metody ergoterapii (np. garncarstwo, hortikuloterapia,
majsterkowanie, krawiectwo), metody socjoterapii (np. rekreacja, trening umiejetnosci spotecznych), artete-
rapii (np. muzykoterapia, sztuki uzytkowe, zdobictwo i dekoratorstwo).

W procesie doboru metod koniecznie nalezy uwzgledni¢ wiek biologiczny osoby z niepetnosprawnoscia.
Bezrefleksyjne przenoszenie metod terapii wtasciwych dzieciom do pracy z osobami dorostymi jest sprzecz-
ne z zasadami pracy pedagogicznej, prowadzi do infantylizacji i zaprzeczania istnieniu potrzeb rozwojowych
typowych dla grupy oséb dorostych. Ten problem jest wciaz nazbyt czesto obecny w terapii mtodziezy i do-
rostych oséb z wieloraka niepetnosprawnoscia.

Realizacja specyficznych celéw rehabilitacji wynikajacych ze specyfiki potrzeb oséb z réznego rodzajami
niepetnosprawnosci czesto wymaga zastosowania wasko specjalistycznych metod. Na przyktad w przypadku
niepetnosprawnosci narzadu wzroku celem rehabilitacji moze byc ksztattowanie orientacji przestrzennej
i umiejetnosci poruszania sie, a stosowana w tym celu metoda - program R.K. Harley, T. Wood i J. M. Mer-
bel. Natomiast w przypadku moézgowego porazenia dzieciecego rehabilitacja koncentrowac bedzie sie na
usprawnianiu ruchowym poprzez stosowania takich metod jak na przyktad metoda H. Kabata, B. i K. Bo-
bathéw czy V. Vojty.

Biorac pod uwage kondycje psychofizyczna oséb z niepetnosprawnosciami warto przeanalizowac, czy wyko-
rzystanie okreslonej metody jest w zakresie potencjatu i mozliwosci, zwtaszcza 0s6b z wieloraka niepetno-
sprawnoscia. Stosowanie intensywnych metod rehabilitacji lub metod nieadekwatnych do indywidulanych
mozliwosci przynosi skutki odwrotne do planowanych - moze prowadzi¢ do zniechecenia, demobilizacji
i rezygnacji z podejmowania wysitkow oraz tak zwanego przetrenowania (przestymulowania).

DOSTOSOWANIE METODY DO TYPU OSRODKA WSPARCIA | FORMY ORGANIZACJI
ZAJEC

Dobor metod rehabilitacji jest uzalezniony od typu osrodka, w ktorym odbywa sie rehabilitacja. Na przy-
ktad metody arteterapii lub ergoterapii wtasciwe s3 dla warsztatow terapii zajeciowej, Srodowiskowych
domoéw samopomocy i domoéw pomocy spotecznej. Metoda dobrego startu, globalnej nauki czytania we-
dtug G. Domana czy metoda porannego kregu stosowana bedzie w placdwkach edukacyjnych - przed-
szkolach i szkotach.

Niektore z metod rehabilitacji stosuje sie przede wszystkim podczas zaje¢ indywidualnych (na przyktad
metoda dwucztowieka S. Kowalika, metoda F. Affolter), inne podczas zajec¢ grupowych (na przyktad metoda
dobrego startu, metoda ruchu rozwijajacego W. Sherborne).

KOSZT STOSOWANIA METODY REHABILITACJI

Méwiac o kosztach stosowania wybranej metody rehabilitacji mam na mysli, po pierwsze, naktad srodkow
finansowych, jaki musi poniesc osrodek wsparcia, terapeuta, a czasami takze osoba z niepetnosprawnoscia,
czy jego rodzina. Osoby z niepetnosprawnoscia oraz ich rodziny musza byc¢ swiadome czasu trwania rehabi-
litacji, intensywnosci proponowanych oddziatywan jak réwniez ewentualnych skutkdw finansowych.

Po drugie, zwracajac uwage na koszty, chciatabym odniesc sie do kosztéw psychicznych ponoszonych przez
terapeute, osobe z niepetnosprawnoscia i jej rodzine.
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Wybdr metod rehabilitacji, ktére nie sa zgodne z wyznawanymi przez pedagoga wartosciami oraz filozofig
pracy (na przyktad metod behawioralnych opartych o wzmocnienia negatywne) moze prowadzic nie tylko do
dystansowania i braku zaangazowania w terapie, ale takze do syndromu wypalenia sit. Btedem jest podawa-
nie osoby z niepetnosprawnoscia oddziatywaniom, ktére pochtaniaja czas i uniemozliwiaja realizacje zadan
rozwojowych. Podobnie, jak stosowanie metody wymagajacej skrajnego zaangazowania cztonkdw rodziny
i przeorganizowania zycia rodzinnego. Przyktadem takiej metody, ktdra jest sprzeczna z jedng z gtéwnych
zasad pracy pedagogicznej, a mianowicie zasada liczenia sie z wszystkimi osobami uczestniczacymi w pro-
cesie rehabilitacji moze byc, niegdys popularna, metoda Domana-Delacato, krytykowana miedzy innymi
za wprowadzanie niefizjologicznego rytmu dnia. Natomiast przyktadem metod rehabilitacji, ktérych stoso-
wanie wigze sie z ponoszeniem ogromnych kosztéw emocjonalnych przez jej uczestnikéw, jest stosowana
w terapii 0sob ze spektrum zaburzen autystycznych metoda holdingu.

PODLOZE NAUKOWE | EFEKTYWNOSC METODY

Obowiazek naukowego uzasadnienia oraz udowodnienia skutecznosci danej metody rehabilitacji spoczywa
na jej autorze. Istniejg dwa gtdwne sposoby oceny efektywnosci metod rehabilitacji - badania naukowe pro-
wadzone wedtug standardowej procedury oraz badania naukowe bazujace na studiach przypadkow. Pierw-
szy rodzaj badan polega na testowaniu w scisle kontrolowanych warunkach, czesto z randomizacja, gdzie
analizie poddawane sa wystarczajaco liczne grupy. Badania te zwykle powtarzane sg wielokrotnie, czasem
przez rozne zespoty badawcze. Druga z form dociekan, oparta o wnioski formutowane na podstawie badan
prowadzonych na matych prébach, uznaje sie za duzo mniej wiarygodna. W przypadku analizy indywidual-
nych przypadkow trudne jest na przyktad oddzielenie wynikéw rehabilitacji od efektéw naturalnego rozwo-
ju osoby poddawanej oddziatywaniom terapeutycznym, czy efektu placebo. Pedagog, terapeuta, rehabilitant,
nauczyciel powinien nabrac¢ zwyczaju poszukiwania i aktualizowania informacji o stosowanych przez siebie
metodach rehabilitacji. Zarzuty, ze nowym, alternatywnym metodom rehabilitacji brakuje naukowego pod-
toza oraz wsparcia w wynikach badan trzeba oczywiscie rozwazyc, ale nalezy takze pamietac, ze czestokroc
dowody swiadczace o efektywnosci metody uzyskiwane sa po wielu latach jej stosowania, tak jak na przy-
ktad miato to miejsce w metodzie M. Montessori, metodzie ruchu rozwijajacego W. Sherborne czy hipoterapii.

Pewne metody rehabilitacji, ktére budzg kontrowersje wsrod teoretykow, czesto bywaja stosowane w prak-
tyce i zyskuja szczegélng czasowa popularnosc (przyktadem moze byc nie tylko metoda kinezjologii edu-
kacyjnej, metoda Domana-Delacato, a takze metoda A. Tomatisa, metoda NLP, suplementacji witaminami,
alpakoterapia).

Wiara w ,alternatywnych cudotworcéw” oraz prekursorskie magiczne oddziatywania” wiaza sie z gotowo-
scia, przede wszystkim rodzicéw o0séb z niepetnosprawnosciami, do prébowania nawet niesprawdzonych
metod rehabilitacji wobec niewielkiej skutecznosci, czy wrecz braku efektdw stosowania konwencjonalnych,
tradycyjnych metod rehabilitacji. Do eksperymentowania (czesto swiadomego) z metodami dyskusyjnymi
i niepewnymi prowadzi ,rehabilitacyjny/pedagogiczny marketing’, ale tez frustracja rodzicow oraz terapeu-
tow, wynikajaca z braku efektéw, czesto dtugotrwatej rehabilitacji | wyjatkowa sytuacja psychologiczna,
w ktdrej znajduja sie rodzice po otrzymaniu diagnozy o niepetnosprawnosci/stanie zagrazajacym niepetno-
Sprawnoscia.

REKOMENDACJE DLA METODY

Dodatkowa wazna wskazowka dla wyboru okreslonej metody rehabilitacji moze byc opinia instytucji, or-
ganizacji oraz stowarzyszen naukowych. Ostroznie nalezy przyjmowac informacje o metodach rehabilitacji,
ktore publikowane sa w Internecie, nierenomowanych i nierecenzowanych czasopismach oraz ksigzkach.
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KOMPETENCJE W STOSOWANIU METODY
Warunkiem stosowania wybranej metody rehabilitacji powinno by¢ posiadanie nie tylko wiedzy, techniczno-
-instrumentalnych umiejetnosci, ale réwniez osobistego doswiadczenia®™.

Celem artykutu nie byto podanie odpowiedzi, jakie metody rehabilitacji 0s6b z niepetnosprawnosciami,
w tym wieloraka niepetnosprawnoscia sa wtasciwe, lecz zachecenie do namystu nad praktycznym i etycz-
nym wymiarem dziatania specjalistow. Pamietajmy, ze z wolnosci, jaka posiadamy w stosowaniu metod
rehabilitacji trzeba korzystac umiejetnie, by nie tylko, nie dawac ztudnych nadziei na sukces terapeutyczny,
ale przede wszystkim bezpowrotnie nie traci¢ rozwojowego czasu 0séb niepetnosprawnych.
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STYMULACJA BAZALNA W PRACY
Z DOROSEYMI OSOBAM|

Z GEEBOKA WIELORAKA
NIEPELNOSPRAWNOSCIA
INTELEKTUALNA

KAROLINA KUBICA

G
EP
TE

ODBIORCY STYMULACJI BAZALNE)J

Stymulacja bazalna, inaczej stymulacja od podstaw, to koncepcja
stworzona przez Andreasa Frohlicha w latach siedemdziesiatych
w Osrodku Opieki Specjalnej w Niemczech. Kluczowa role odgry-

KAROLINA KUBICA

wa W niej wspieranie rozwoju 0sob z gteboka wieloraka niepet-
nosprawnoscia intelektualng na kazdym etapie ich zycia. Idea ta

stuzy stymulowaniu rozwoju, ktdry jest nieodtacznym elementem Aleksandra Frohlicha. W praktyce pedago-
wpisanym w nature cztowieka. Naczelna zasada stymulacji bazal- gicznej wykorzystuje roznorodne metody
nej jest rekompensowanie braku do$wiadczen wynikajacych z nie- stymulacji sensorycznej i neurostymulacji.
moznosci samodzielnego poruszania si¢ oraz braku umiejetnosci Pasjonatka podejscia niedyrektywnego.
i mozliwosci nawiazywania interakcji z otoczeniem. Stymulacja od Ma wieloletnie doswiadczenie w opiece,
podstaw narodzita si¢ z mysla o osobach, ktére nie sa w stanie sa-  [EESCEEIREEE dorostych 0s0b z wielo-

modzielnie wspotdziatac z otoczeniem, czy tez wykazywac zainte- Wspiera osoby
resowania najblizszym érodowiskiem, 0séb, ktére przejawiaja defi- - dowe kompe-
cyty organiczno-funkcjonalne. Ten koncept pracy kierowany jest do :
wszystkich 0s6b z gteboka niepetnosprawnoscia, ktérych rozwoj
motoryczny plasuje sie ponizej piatego miesiaca zycia, a rozwgj
poznawczy nie przekracza miesigca dwunastego. Adresatami tej
koncepcji sa réwniez osoby doroste, ktore ulegty wypadkom i pozo-
staja w fazie smierci klinicznej, osoby z choroba Alzheimera i zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Stymula-
cje bazalng wykorzystuje sie takze we wspieraniu osob w stanie terminalnym®. Stymulacja bazalna moze byc
wykorzystywana na oddziatach neonatologicznych w pracy z wezesniakami umieszczonymi w inkubatorach,
jak rowniez w przedszkolach, szkotach, a takze w intensywnej opiece medycznej i geriatrii’.

Funkcje zyciowe osob z gteboka wieloraka niepetnosprawnoscia znajduja sie w stanie nieustannego zagro-
zenia. Osoby te na co dzier zmagaja sie z czestymi chorobami drog oddechowych, deformacjami kregostupa,
atakami epilepsji, przemieszczaniem sie organéw wewnetrznych i ich nieodpowiednim umiejscowieniem,

L Zob. A Frohlich, Stymulacja bazalna {od podstaw), Poznan 2013
* H.Rudomska, Stymulacja bazalna w pracy z dzieckiem z problemami rozwajowymi - studium przypadku, Czasopismo Pedagogiczne nr
2(3) 2016
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niewtasciwym napieciem miesniowym, ktore ograniczaja ich zdolnosci do pracy gtéwnie ze wzgledu na
postepujaca spastycznosc. Zbidr tych czynnikéw bedacy wypadkowa zycia na granicy zycia skutkuje chro-
nicznym bolem, stanami rezygnacji, niepewnosci, leku i apatii oraz nieustannym napieciem emocjonalnym.
Ciagte wizyty w szpitalach, coraz inne formy opieki, mnogosc¢ zabiegow terapeutycznych prowadza do tego,
ze 0soba z niepetnosprawnoscia zaczyna postrzegac siebie jako przedmiot poddawany nieustannym ekspe-
rymentom i probom uzdrawiania®.

Naprzeciw tym wyzwaniom wyszedt koncept stymulacji bazalnej, zapewniajacy osobie z niepetnospraw-
noscia szacunek, bezwarunkowa akceptacje i zrozumienie, opierajacej sie deprywacji potrzeb i zaleznosci.
Stymulacja bazalna to zapowiedz konca bezradnosci, biernosci i apatii. Koncept jest adresowany do wszyst-
kich osob z niepetnosprawnosciami wykazujacych trudnosci z komunikowaniem sie i aktywnym dziataniem.

Swiat osoby z gteboka, wieloraka niepetnosprawnoscig w znacznej mierze ogranicza sie do sfery fizycznej
i do catosciowego, cielesno-duchowego sposobu przezywania otaczajacego $wiata ,catym sobg”. Do potrzeb
0s06b z gteboka wieloraka niepetnosprawnoscia intelektualna Andreas Fréhlich* zaliczyt miedzy innymi:

+  potrzebe bliskiego kontaktu fizycznego, aby moc doswiadczac czeqos,

+  potrzebe kontaktu fizycznego z druga osoba, by méc dostrzec inne osoby,

»  potrzebe wsparcia pedagoga/terapeuty, aby umozliwic osobie nawiazywanie relacji ze swoim naj-

blizszym otoczeniem

+  potrzebe osob, towarzyszy, ktére je rozumieja bez stow, nie oceniaja, odpowiednio pielegnuja.
Za pomoca odpowiednio dobranych dziatan stymulacyjnych oraz bodZcow wielozmystowych umozliwia sie
osobie z wieloraka niepetnosprawnoscia rozwdj swiadomosci wiasnej egzystencji. Dodatkowo koncept sty-
mulacji bazalnej skupia sie na organizowaniu wtasciwego, harmonijnego srodowiska — miejsca poznawania
siebie samego, podejmowania aktywnosci. Kontakt z wkasnym ciatem staje sie brama prowadzaca do pozna-
nia innych, do poznania $wiata.

FILARY STYMULACJI BAZALNE)

Swiat 0s6b gteboko, wielorako niepetnosprawnych jest w znaczacy sposob ograniczony, skupia sie na od-
bieranych doznaniach cielesnych. Swiat 0s6b z wieloraka niepetnosprawnoscia czesto nie istniej poza za-
siegiem ich dtoni i wzroku.

Osoby z gteboka wieloraka niepetnosprawnoscia intelektualna czesto nie sa w stanie samodzielnie zmienic
swojej pozycji - przyczynia sie do tego brak swiadomosci ciata, brak orientacji przestrzennej i fizyczne dys-
funkcje. Dlatego tak waznym jest, aby przestrzen dostosowac do potrzeb 0séb z niepetnosprawnoscia. Dajac
osobie szanse na podejmowanie wtasnej aktywnosci, dobierajac odpowiednie bodzce umozliwiamy wejscie
w interakcje z wkasnym ciatem oraz swiatem zewnetrznym.

STYMULACJA OSOB Z WIELORAKA NIEPELNOSPRAWNOSCIA

W koncept Andreasa Frohlicha wpisany jest specyficzny rodzaj i zakres stymulacji. Osoby z wielorakg niepet-
nosprawnoscia po okresie ptodowym w bardzo ograniczony sposéb doswiadczaja stymulacji westybularnej
(przedsionkowej), oralnej, wibracyjnej i somatycznej (dotykowej). Nie sa w stanie same zapewnic sobie, do-
starczyc doznan. Sa zalezne od rodzaju i jakosci otrzymywanego wsparcia. Stymulacja bazalna ma wiec na

i Por. M. Kwiatkowska, Dzieci gteboko niezrozumiane. Program pracy edukacyjnej z dziecmi z uposledzeniem umystowym w stopniu glebo-
kim, Warszawa 1997
+ Zob.A. Frohlich, Stymulacia bazalna {od podstaw), Poznan 2013
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celu kompensacje doswiadczen, zapewnienie doznan typowych dla wczesnych etapéw rozwoju. Ten rodzaj
stymulacji ma stanowic baze, ktéra umozliwi aktywne spostrzeganie otoczenia®.

Stymulacja westybularna (przedsionkowa), ma zwiazek z systemem utrzymywania pozycji ciata i poczuciem
rownowagi oraz doswiadczaniem ruchu. Stymulacja przedsionkowa rozwija swiadomosc¢ wtasnego ciata,
pozwala na percepcje ciezaru ciata, ksztattuje poczucie orientacji w przestrzeni oraz normalizuje napiecie
miesniowe. Za pomoca stymulacji westybularnej mozemy regulowac procesy emocjonalne - uzyskac wyci-
szenie i osiggniecie stanu relaksu. W tym celu mozna wykorzystywac réznego rodzaju hamaki.

Stymulacja wibracyjna ma na celu pobudzenie czucia gtebokiego poprzez odczuwanie drgan. Ten rodzaj
stymulacji umozliwia osobie z gteboka wieloraka niepetnosprawnoscia percepcje ruchu, stymuluje dotyk,
reguluje napiecie miesniowe. Stan ten mozna osiagnac poprzez wibracje manualng lub mechaniczng z uzy-
ciem wezy wibracyjnych, poduszek wibracyjnych i masazeréw wibracyjnych.ledng z proponowanych technik
stymulacji jest technika szesciu stawow®.

Stymulacja somatyczna (cielesnej) ma prowadzi¢ do pobudzenia obejmujacego cate ciato zwigzanego z od-
czuwaniem dotyku. W efekcie osoba z wieloraka niepetnosprawnoscia doswiadcza poczucia wtasnego ciata,
rozwija poczucie symetrii ciata, requluje napiecie miesniowe. Dotyk ciata, w tym takze twarzy, pozwala na
relaksacje i daje poczucie bezpieczenstwa.

Stymulacja oralna ma na celu uwrazliwienie ust na nowe doznania, pozwala tez zrekompensowac brak
doswiadczen oralnych. Stymulacja oralna obejmuje masaz, z uzyciem techniki spacer po twarzy, ale takze
stymulacje z uzyciem patyczkow bazalnych (gabka mocno osadzona na patyku, ktéra macza sie w soku) czy
gryzakéw’.

POZYCJE BAZALNE

Zapewnienie wtasciwej pozycji jest kluczem do zdobywania waznych doswiadczen. Odpowiednie utozenie
osoby z wieloraka niepetnosprawnoscia mozliwe jest dzieki znajomosci pozycji bazalnych®. Dostarczaja one
poczucia bezpieczenstwa, normalizuja napiecie miesniowe, pomagaja w zachowaniu linii Srodkowej ciata,
wspomagajg percepcje wiasnego ciata, requluja oddech, minimalizujg bol i co wazne, umozliwiaja podejmo-
wanie aktywnosci wtasnych. Utozenie ciata osoby z wieloraka niepetnosprawnoscia w pozycjach bazalnych
pozwala na kontrolowanie sytuacji, a wiec stuzy rozwijaniu poczucia autonomii.

Koncepcja doboru pozycji w stymulacji bazalnej opiera sie na rozwoju dziecka zdrowego, ktore nabywa
ztozonych umiejetnosci ruchowych przechodzac od lezenia na plecach do lezenia na boku, a pozniej na
brzuchu, az po siedzenie i stanie.

Osobom z wieloraka niepetnosprawnoscia terapeuta moze zaproponowac nastepujace pozycje bazalne:

Pozycja gniazda niskiego - umozliwia réwnoczesne podejmowanie aktywnosci wtasnej rekoma i nogami.
Wspomaga percepcje tylnej strony ciata. Wykorzystujemy ja podczas wykonywania stymulacji oralnej oraz
somatycznej koriczyn gornych i dolnych. Pozycja sprzyja requlacji oddechu. Utatwia rozluznienie i osiagnie-
cie stanu relaksacji. Do utozenia osoby w tej pozycji najczesciej korzystamy z materaca - uczestnik lezy

5 Zob.A. Frohlich, Stymulacja bazalna (od podstaw), Poznan 2013

¢ T.Wysocka, Stymulacja od podstaw/bazalna koncept praf. A. Frahlicha. Materiaty szkoleniowe poziom podstawowy

T Tamze

* Zob. A. Frohlich, Stymulacia bazalna (od podstaw), Poznan 2013; T. Wysocka, Stymulacja od podstaw/bazalna koncept prof. A. Frohlicha.
Materiaty szkoleniowe poziom podstawowy
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na nim na plecach. Stabilizacja ciata wyglada podobnie jak w pozycji gniazda wysokiego - wspomagamy
sie bazalnymi poduszkami® do pozycjonowania ciata oraz recznikami zawinietymi w rulon, ktére nalezy
podtozy¢ pod kolana i gtowe. Nalezy zwrdcic¢ uwage na puste przestrzenie pomiedzy ciatem a materacem,
nazywane w zargonie specjalistow dziurami/przerwami percepcyjnymi, poniewaz w tych miejscach osoba
nie odczuwa granic swojego ciata.

Pozycja na boku - umozliwia podejmowanie aktywnosci wtasnej, w tym aktywnosci oralnej. Sprzyja interak-
¢ji zdruga osobg. Usmierza bol, requluje oddech, utatwia zasypianie.Jest szczeg6lnie wazna podczas atakow
epilepsji. Podczas uktadania osoby w takiej pozycji nalezy zwrocic uwage, czy nie utrudniamy jej oddychania.
Istotnym jest, aby pamietac o zmianie stron ciata, na ktérych uktadamy osobe, z zastrzezeniem szczegolnej
obserwacji reakcji osoby z niepetnosprawnoscia swiadczacych o bélu i dyskomforcie. Pamietamy o utozeniu
kolan na wysokosci biodra (jesli jest to mozliwe). Ciato stabilizujemy poduszkami bazalnymi. Puste prze-
strzenie pomiedzy ciatem a materacem nalezy wypetnic¢ na przyktad recznikami.

Pozycja na brzuchu - umozliwia podejmowanie aktywnosci wtasnej rekoma. Wspomaga percepcje przedniej
strony ciata, requluje oddech. Do utozenia osoby w tej pozycji korzystamy z duzej sakwy, tak aby osoba na
niej lezaca mogta swobodnie dotykac rekoma podtogi. Ciato lezy pod katem - gtowa wyzej niz dolna czesc
ciata. Ciato osoby z niepetnosprawnoscia stabilizujemy poduszkami bazalnymi. Jednym z najwazniejszych
elementdw tej pozycji jest umieszczenie poduszki bazalnej na odcinku taczacym posladki z ledzwiami. Sto-
pom nalezy zapewnic podparcie. Przeciwskazaniem do stosowania pozycji jest gastrostomia.

Pozycja gniazda wysokiego - umozliwia réwnoczesne podejmowanie aktywnosci wtasnej rekoma i nogami.
Sprzyja nawigzywaniu interakcji z otoczeniem, pozwala na rozwijanie kompetencji komunikacyjnych. Wy-
korzystujemy ja podczas wykonywania stymulacji somatycznej koriczyn gérnych oraz dolnych. Do utozenie
osoby w tej pozycji najczesciej wykorzystujemy duza sakwe, ktora formujemy do pozadaneqo ksztattu. Stara-
my sie uzyskac pozycje siedzaca/potsiedzaca. Obrecz barkowa stabilizujemy bananem bazalnym, reszte ciata
poduszkami bazalnymi oraz recznikami zawinietymi w rulon. Nalezy pamietac o zachowaniu linii srodkowe;j
Ciata, zabezpieczeniu - wypetnieniu dziur percepcyjnych, aby osoba mogta poczuc wyraznie granice swoje-
go ciata. Konieczne jest, by jedna z poduszek bazalnych utozyc na linii miednicy, co pozwala na dodatkowa
stabilizacje ciata.

Pozycja pionowa - umozliwia podejmowanie aktywnosci wtasnej rekoma. Utatwia percepcje ciezaru wta-
snego ciata, wspomaga komunikacje, zapewnia poczucie bezpieczenstwa. Do utozenia osoby w takiej pozycji
wykorzystujemy pionizator. Pozycja daje mozliwos¢ eksploracji dtoniami. Mozna wiec zaproponowac 0so-
bie z wieloraka niepetnosprawnoscia .swiat bazalny”, ktéry umieszczamy na wysokosci oczu, tak aby osoba
wyciagajac rece mogta swobodnie manipulowac jego poszczegdlnymi elementami. Swiat bazalny mozna
potozyc pod dtonie osoby, by mogta w tatwy sposob kierowac jego elementami?®,

SWIAT BAZANY

Swiat bazalny tworza przedmioty, ktére wyzwalajg aktywnosc¢ oséb z wieloraka niepetnosprawnoscia. Przed-
mioty ze wzgledu na swoje wtasciwosci — kolor, temperature, dzwieki jakie wydaja - pobudzaja ciekawosc
osoby, motywuja do ich doswiadczania. Poprzez witasciwy dobor przedmiotow do swiata bazalnego oso-
ba z niepetnosprawnoscia doswiadcza roznorodnych wrazen zmystowych, ale takze wptywu na otoczenie,

* Poduszki bazalne to zaréwno cigzkie kwadratowe lub prostokatne poduszki wypetnione kasza lub gryka, jaki i banany bazalne, ktére
ksztattem przypominaja poduszki stosowane przez kobiety w ciazy lub rogale do karmienia niemowlat.
19 T.Wysocka, Stymulacja od pedstawy/bazalna koncept prof. A. Frohlicha. Materiaty szkoleniowe poziom podstawowy
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a wiec buduje obraz siebie jako osoby sprawczej. Elementy Swiata bazalnego powinny byc ciezkie, zimne,
dzwiekowe oraz poreczne'™.

Kryteria i cechy przedmiotow - elementow swiata bazalnego:

+  dobra widocznosc - zalecane sa przedmioty kolorowe i kontrastowe — warto wykorzystac przed-
mioty btyszczace, przedmioty czarno-biate lub w kolorach, jakie jako pierwsze sa rozrézniane przez
noworodki - czerwony, zotty, niebieski,

+  tatwosc percepcji - przedmioty powinny byc tatwo wyczuwalne, powinny byc dosc ciezkie, zimne,
o charakterystycznej powierzchni; moga to byc szklane lub metalowe przedmioty - taricuchy, szkla-
ne kule, korale, dzwonki, ale takze kamienie, przedmioty codziennego uzytku - tyzki, trzepaczki itp.;
przedmioty wydajace dzwieki,

+  tatwosc uzyskania efektu - potrzebne jest niewielkie uzycie sity, by przedmiot wprawic¢ w ruch;
przedmiot powinien by¢ poreczny, przystepny, tatwy do chwycenia i manipulowania nim,

+  wytrzymatos¢ - przedmiot powinien by¢ odporny na uszkodzenia mechaniczne,

+  szybki efekt dziatania - niewielka aktywnosc osoby z niepetnosprawnoscia wywotuje efekt,

+  tatwosc utrzymania czystosci - przedmiot powinien umozliwiac tatwe przeprowadzenie dezynfekcji.

W praktyce terapeutycznej wykorzystuje sie swiaty bazalne horyzontalne i wertykalne.

Elementy swiata bazalnego horyzontalnego podajemy na metalowych tacach (zwykle okragtych) pod rece
lub bose stopy osoby z wieloraka niepetnosprawnoscia. Tace wypetniamy wymienionymi powyzej przed-
miotami. Z swiatéw horyzontalnych najtatwiej jest korzystac¢ w pozycji na boku lub na brzuchu, w pozycji
siedzacej.

Do przygotowania swiatéw bazalnych wiszacych (wertykalnych) wykorzystuje sie bazalne stojaki, na ktérych
zawiesza sie przedmioty atrakcyjne dla osoby z wieloraka niepetnosprawnoscia. Moga to byc roznego rodzaju
dzwonki (wietrzne metalowe lub bambusowe, dzwonki indyjskie), tarnicuchy (koraliki wieszane na choinkach,
metalowe taricuchy, elementy swietlne), instrumenty (chimesy, grzechotki, grzechotki etniczne wykonane na
przyktad z tupin orzechdéw i muszli), przedmioty codziennego uzytku (tyzki metalowe, kubki, klucze, metalowe
trzepaczki, lusterka). Z Swiatéw wertykalnych najtatwiej jest korzystac w pozycji siedzacej i stojacej.

KOMUNIKACJA BAZALNA

Komunikacja jest jedna z form budowania wzajemnych relacji. Daje nam szanse na wyrazanie siebie i bycie
zrozumianym. Jest srodkiem manifestowania witasnych potrzeb, pragnien oraz marzen. Nie ogranicza sie
jedynie do jezyka méwionego, ale czerpie réwniez z sygnatdw ptynacych z ciata. Do jej powstania niezbedny
jest akt komunikacyjny, czyli odpowiednie zrozumienie komunikatu oraz przekazanie informacji zwrotne;.
Wsréd oséb z gteboka wieloraka niepetnosprawnoscia ten proces jest znacznie ograniczony, a czesto wrecz
niemozliwy. Podstawa staje sie wowczas dialog somatyczny, u podtoza, ktérego znajduje sie bliski kontakt
fizyczny dajacy szanse na wymiane doswiadczen, nawiazanie interakcji z druga osoba poprzez dotyk oraz
poczucie istnienia drugiej osoby. Przejawia sie to w rdznych formach - na przyktad w uscisku dtoni, pokle-
paniu po ramieniu, przytuleniu. Osobom z gteboka wieloraka niepetnosprawnoscia niezbedny jest prymarny
jezyk w dialogu somatycznym. Fizyczna bliskos¢ z drugg osobg umozliwia im rejestrowanie i przyswajanie
adresowanych do nich informacji. lezykiem przekazu oraz budowania relacji staja sie dtonie, ciato i gtos,
ktore w bezposredni sposéb nie naruszaja sfery intymnej. Praca nad zbudowaniem takiego systemu wymaga
cierpliwosci oraz uwaznosci ze strony partnera komunikacyjnego. Koncept stymulacji bazalnej podkresla, ze

A Frohlich, Stymulacja bazalna {od podstaw), Poznan 2013, s. 236-237
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kazda osoba bez wzgledu na stopien niepetnosprawnosci posiada potrzebe budowania relacji. Komunikacja
staje sie punktem wyjscia stymulowania rozwoju niezbednego na dalszych etapach zycia. Wszystkie odgtosy
zycia, takie jak oddychanie, krzyk, ptacz i smiech, wymagaja reakcji ze strony najblizszego otoczenia. Nadajac
im znaczenie, przejmujac inicjatywe dajemy szanse na zdobywanie nowych doswiadczen komunikacyjnych.
Brak jakiegokolwiek odzewu z naszej strony staje sie droga prowadzaca osoby z wieloraka niepetnospraw-
noscia do stanu apatii, frustracji. Podstawa komunikacji w stymulacji bazalnej sg zmysty.

KOMUNIKACIA WIZUALNA

Przyswajanie informacji przy uzyciu pisma jest jedna z najskuteczniejszych form komunikacji wizualnej.
W pracy z osobami z wieloraka niepetnosprawnoscia wykorzystujemy trojwymiarowe symbole uprzedzajace,
rysunki, zdjecia - to tylko nieliczne elementy umozliwiajace porozumiewanie sie z drugim cztowiekiem.

KOMUNIKACIA DOTYKOWA

Do elementarnych form komunikacji miedzyludzkiej zaliczamy dotyk. Jest jednym z pierwszych doswiad-
czen zyciowych. W ciagu zycia nieustannie spotykamy sie z taka forma komunikacji - podczas ubierania,
rozbierania, positkow czy kapieli. Wszystkie te czynnosci wykonywane sa w bezposrednim kontakcie z ciatem
i wymagaja duzej uwaznosci specjalisty.

KOMUNIKACIA WIBRACYINA

Zdolnosc odczuwania wibracji jest pierwotng umiejetnoscia cztowieka.Juz w okresie prenatalnym jestesmy
poddawani nieustannym wibracjom. Dla wielu oséb z gteboka wieloraka niepetnosprawnoscia stymulacja
ta jest niezwykle interesujaca. Zaliczana jest do podstawowych doznan cielesnych.

KOMUNIKACIA WECHOWA

W toku komunikowania sie istotne okazuja sie zapachy. Otaczaja nas kazdego dnia - odczuwamy zapach
jedzenia, perfum, wydzielin ciata. Zapachy maja duzy wptyw na nasz stosunek do o0sob oraz przedmiotow
i nierzadko niosa ze soba silny tadunek emocjonalny. Sygnat niesiony przez dany zapach zwykle okazuje sie
czytelny dla kazdego cztowieka.

KOMUNIKACIA SMAKOWA

Percepcja smakowa pozwala na zdobywanie informacji na temat pokarmow. Juz od wczesneqo dziecinstwa
obserwujemy scisty zwiazek pomiedzy jedzeniem a porozumiewaniem sie. W sensoryczno-motorycznym sta-
dium rozwoju w koncepcji leana Piageta, mate dziecko odkrywa najblizsze otoczenie za pomoca ust. Potrze-
ba nieustannego stymulowania ust pozostaje w nas na cate zycie.

Skupiajac sie na analizie badan nad zachowaniami trudnymi mozna dostrzec zaleznosc miedzy pojawianiem
sie zachowan autoagresywnych wsrod osob z gteboka wieloraka niepetnosprawnoscia a deficytami w sferze
porozumiewania sie. Brak umiejetnosci komunikacyjnych nie pozwala na przedstawienie swoich potrzeb czy
uczuc. Dlatego kluczowym zadaniem rodziny oraz terapeutdw jest wypracowanie indywidualnego systemu
komunikacyjnego, aby zapobiec rosnacej frustracji'’. Andreas Fréhlich wyrdznit podstawowe sygnaty poro-
zumiewania sie 0s6b z gteboka wieloraka niepetnosprawnoscia i zaliczyt do nich:

» usmiech,

*  smiech,

»  ptacz, krzyk oraz inne oznaki braku zgody,

+  gtosne dzwieki,

»  kontakt wzrokowy.

Y ACFronlich, Stymulacja bazalna {od podstaw), Wydawnictwo, Poznan 2013, s, 55-59
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Jezyk ciata osoby gteboko wielorako niepetnosprawnej jest przepetniony réznorakimi sygnatami komunika-
cyjnymi. Nie sposéb zapomniec o oddechu, napieciu miesniowym, mimice, wokalizach czy fiksacji wzroku'?.
Za pomoca tych narzedzi osoba z wieloraka niepetnosprawnoscia przekazuje wiele kluczowych informacji,
ktore odczyta wystraczajaco uwazny i responsywny terapeuta.
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POSTSCRIPTUM

W Srodowiskowym Dom Samopomocy Kamyk przyktada sie duza wage do przeciwdziatanie negatywnym
skutkom wad rozwojowych i niepetnosprawnosci poprzez pobudzanie do aktywnosci, zajecia sportowe, tu-
rystyke i rekreacje. Wobec uczestnikow, ktorzy nie moga samodzielnie zmienic utozenia ciata stosowane jest
pozycjonowanie ciata (z uwzglednieniem pozycji bazalnych) na sakwach i siedziskach z wykorzystaniem
klinéw oraz poduszek bazalnych.

Poprzez prawidtowe utozenie ciata 0séb z wieloraka niepetnosprawnoscia:
+  zapobiega sie pogtebianiu sie zmianom kostno-stawowym,
»  zapobiega sie obrzekom limfatycznym oraz odlezynom,
»  zapewnia wygode oraz komfort fizyczny,
» reguluje napiecie migsniowe,
+ umozliwia odczucie ciata,
»  aktywizuje do dziatania.

Utozenie ciata zmieniane jest kilkukrotnie podczas pobytu uczestnika w $ds. Zaréwno podczas utozenia ciata,
jak i podczas transferu (zmiana utozenia ciata i przejscie z lezenia do siadu, z siadu do stania itp.) uczestnik
jest uprzedzany o dziataniach terapeuty, ktéry wszystkie podejmowane czynnosci opisuje. Terapeuta uprze-
dza o zmianie pozycji ciata poprzez sygnaty zapowiadajace stosowane na ciele, poprzez gesty, czy ,.obryso-
wywanie” ciata osoby z niepetnosprawnoscia (np. przesuniecie dtoni po boku ciata - od ramienia do stawu
skokowego przy uktadaniu uczestnika na boku). W ten sposob unika sie sytuacji, ktére moga byc dla oséb
z wieloraka niepetnosprawnoscia zrodtem dyskomfortu i leku, moga prowokowac do reakcji obronnych.

¥ A Frohlich, W dialogu. Zycie codzienne i terapia dla osdb z gtebokim uposledzeniem, Poznan 2017 s. 39
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Dla kazdeqgo z uczestnikow Srodowiskowego Domu Samopomocy Kamyk fizjoterapeuta opracowuje proce-
dure postepowania dotyczaca pozycjonowania i przemieszczania sie. Procedura stuzy zapewnieniu wtasci-
weqgo sposobu postepowania zespotu wspierajaco-aktywizujacego wobec uczestnika zapewniajacego kom-
fort fizyczny, co jest elementem ustug opiekunczych $wiadczonych przez srodowiskowy dom samopomocy.
Spojnosc oddziatywan jest istotna, gdyz czynnosci pozycjonowania i transferu wykonywane sa nie tylko
przez fizjoterapeutow, ale wszystkich pracownikéw.

Procedura stanowi zatacznik do Indywidualnego Planu Postepowania Wspierajaco-Aktywizujacego (IPPWA).
Dokument powinien obejmowac opis pozycji utozeniowych oraz transferu wraz ze zdjeciem.

Ponizej znajduje sie przyktad takiej procedury.

PROCEDURA POSTEPOWANIA DOTYCZACA POZYCJONOWANIA
| PRZEMIESZCZANIA SIE PANA C.

KATARZYNA WESOLOWSKA

POZYCIA SIEDZACA NA SAKWIE
W pozycjonowaniu Pana C. na sakwie nalezy zadbac o symetryczna pozycje kon-
czyn dolnych.

Stawy biodrowe, kolanowe i skokowe powinny znajdowac sie w zgieciu 90 stopni.

Uda przylegaja cata powierzchnia do sakwy, miedzy kolanami powinien znajdo-
wac sie klin zabezpieczajacy stawy biodrowe przed nadmiernym przywiedzeniem.

Stawy kolanowe nie powinny znajdowac sie wyzej/nizej od stawow biodrowych.

Stopy przylegaja cata powierzchnia podeszwy do podtoza. Tutow oraz miednice
nalezy otoczyc¢ rogalem bazalnym, zabezpieczonym dodatkowo przez poduszki
bazalne.

POZYCJA SIEDZACA NA KRZESLE
Pan C. z tatwoscig utrzymuje pozycje siedzaca na krzesle. Podobnie jak w usta-
wieniu na sakwie, nalezy zwrocic uwage na wiasciwe utozenie konczyn dolnych.

Stawy biodrowe, kolanowe i skokowe powinny znajdowac sie w pozycji zgie-
ciowej 90 stopni, stopy przylegaja cata powierzchnia podeszwy do podtoza,
uda przylegaja cata powierzchnig do siedziska krzesta. W przypadku wyzszych
krzeset wskazane jest, aby podtozy¢ pod stopy ptaski podndzek. Nalezy zwrocic
uwage czy miednica dosunieta jest do korca siedziska.
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POZYCJA SIEDZACANAWOZKU REHABILITACYJNYM

Pan C. przez niechetne zmiany pozycji wiekszosc czasu spedza w wdzku rehabi-
litacyjnym. Nalezy zadbac o wtasciwe utozenie stop na podndzkach i dodatkowe
zabezpieczenie ich za pomoca paséw. Stawy konczyn dolnych powinny znajdo-
wac sie w pozycji zgieciowej 90 stopni.

POZYCJA LEZENIATYLEM NA MATERACU

W pozycji lezenia tytem na materacu nalezy za-
dbac o wiasciwe utozenie stawow kolanowych
pod ktére powinno podtozy¢ sie potwatek lub
watek niewielkich rozmiaréw. Zabezpiecza to od-
cinek ledzwiowy przed ewentualnym nadmier-
nym zgieciem oraz stawy kolanowe od utozenia
przeprostnego. Pod gtowe nalezy podtozyc maty
watek w celu zabezpieczenia odcinka szyjnego
kregostupa.

POZYCIA SIEDZACA NA WALKU REHABILITACYINYM
Pan C. moze uczestniczy¢ w zajeciach korzystajac z duzego watka, na ktérym
przyjmuje pozycje siedzaca okrakiem.

Zadaniem terapeuty siedzacego z tytu jest asekuracja tutowia poprzez podtrzy-
mywanie i korekcje ustawienia miednicy. Pod stope mozna podtozyc klin nie-
wielkich rozmiarow.

POZYCIASTOIACAW PIONIZATORZE

Pan C. przyjmuje pozycje stojaca w pionizatorze i jest w stanie jg samodzielnie
utrzymac. Nalezy pamietac o zabezpieczeniu miednicy poprzez przypiecie za-
wieszonego siedziska i zablokowaniu kotek pionizatora. Mezczyzna potrzebuje
duzej zachety stownej do przyjmowania pozycji stojacej przez dtuzszy czas. Te-
rapeuta zwraca uwage, aby mezczyzna nie siadat na siedzisku, nie obciazat tylko
jednej z konczyn dolnych oraz aby stawy kolanowe nie wychodzity poza linie
palcow stop.

Pan C. stojac w pionizatorze przytrzymuje sie pionowych uchwytow do dtoni.
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KOMUNIKACJIA ALTERNATYWNA
| WSPOMAGAJACA

W PRACY ZDOROSLYMI
OSOBAMI Z WIELORAKA
NIEPEELNOSPRAWNOSCIA

KATARZYNA WLODARCZYK

A czy masz cos lepszego do roboty? Postuchaj: nauczenie osoby ze
ztozonymi potrzebami komunikacyjnymi (CCN), w jaki sposob moze
wyrazac swoje mysli i uczucia to najwazniejsze, co mozesz dla niej
i z nig zrobic. Wiem jakie to bolesne, kiedy ludzie patrzg na ciebie
i uwazajq cie za kogos innego, niz naprawde jestes, wytqcznie przez
to jak wygladasz. Uwierz mi, to sie nie zmieni, dopoki nie znajdziesz
mozliwosci powiedzenia ludziom, jaki jestes naprawde’.

Michael B. Williams, 1996

DOSTEP DO KOMUNIKACJI TO PODSTAWOWE PRAWO KAZDEGO CZLOWIEKA

Te mozliwosc¢ - rozumienia i bycia zrozumianym; powiedzenia tego co sie naprawde chce, komu sie chce,
w jaki sposob sie chce, i kiedy sie chce - osobom ze ztozonymi potrzebami komunikacyjnymi (complex com-
munication needs — CNN), w tym z wieloraka niepetnosprawnoscia, daje komunikacja wspomagajaca i alter-
natywna (Augmentative and Alternative Communication - AAC). Komunikacja wspomagajaca i alternatywna to
szerokie spektrum podejs$¢' oraz dziatarh podejmowanych, aby wspierac aktualne mozliwosci komunikacyjne
osoby ze ztozonymi potrzebami komunikacyjnymi, a jednoczesnie minimalizowa¢ trudnosci w zakresie po-
rozumiewania sie za pomocg mowy i/lub rozumienia jezyka, zarédwno méwionego, jak i pisanego’.

AACTO NIE KOLEINAFORMA TERAPII CZY REHABILITACII

To holistyczne i podmiotowe podejscie, filozofia myslenia o budowaniu relacji, komunikacji, a dzieki temu
terapii i edukacji oséb ze ztozonymi potrzebami komunikacyjnymi. Dzieki wykorzystaniu réznych specyficz-
nych dla AAC technik i narzedzi, chcemy wspierac osoby z CCN w wyrazaniu ich wtasnych mysli, pragnien,
potrzeb, uczuc i mysli. Dostep do autonomicznej komunikacji, ma wiec umozliwiac radzenie sobie z codzien-
nymi wyzwaniami komunikacyjnymi?, jak réwniez petniejsze i bardziej efektywne realizowanie réznych rél

1 Zob. D. Koppenhaver, K. Erickson, B. Skotko, Supporting Communication of Girls with Rett Syndrome and their Mothers in Storybook Re-
ading, International Journal of Disability, Development and Education, 2001

+ Zob. httpsy/fwww.asha.org/

i Zob.G.Porter, ). Kirkland, Integrating Augmentative and Alternative Communication into Group Programs: Utilising the Principles of Con-
ductive Education 1995
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spotecznych adekwatnych kulturowo do wieku®. Komunikacja wspomagajaca i alternatywna nie jest wiec
celem samym w sobie. Danie dostepu do jezyka w formie wspomaganej, jest tak naprawde daniem narzedzia

umozliwiajacego realizacje innych celow zyciowych.

Prawo dostepu do jezyka i komunikacji, oraz podejmowa-
nia znaczacych decyzji jest podstawowym prawem kazde-
go cztowieka. Kazdego, a wiec takze oséb ze ztozonymi
potrzebami komunikacyjnymi - oséb doswiadczajacych
trudnosci nie tylko w zakresie jezyka i komunikacji, ale

KATARZYNA WLODARCZYK

Autorka jest pedagozka specjalna oraz logope-
da klinicznym. Byta stypendystka Rett University.
Jest pierwszg w Polsce certyfikowana terapeut-

ka i miedzynarodowym trenerem metody PODD

takze umiejetnosci czytania i pisania na skutek niepetno-
sprawnosci wrodzonej, nabytej albo neuronietypowosci
rozwoju. Kazdego, niezaleznie od stopnia i rodzaju do-
swiadczonych trudnosci (motorycznych, sensorycznych,
poznawczych), rzutujacych na mozliwosc i sposob angazo-
wania sie w komunikacje (w tym oséb wymagajacych do-
datkowego czasu, aby maoc przetworzyc kierowane do nich
komunikaty i na nie zareagowac). Kazdego, a wiec takze
0s0b, ktorych aktualne mozliwosci w zakresie mowy wer-
balnej utrudniaja lub uniemozliwiaja poradzenie sobie
z wyzwaniami komunikacyjnymi adekwatnymi kulturowo
do jej wieku®. Kazdego, gdyz nie istniejg zadne umiejetno-
$ci i warunki wstepne, jakie musi spetni¢ osoba z CCN, by
dac jej dostep do autonomicznej komunikacji®.

(Pragmatic Organisation Dynamic Display). Jest
wspotzatozycielka i wiceprezeska zarzadu ge-
nerAACjI” - Fundacji na rzecz Zawsze Dostepnej
Komunikacji (AAC) 1 Technologii Wspomagajace]
(AT). Prowadzi terapie gtownie z osobami z niepet-
nosprawnoscia sprzezona. Doswiadczenie w pracy
z osobami ze ztozonymi potrzebami komunikacyj-
nymi zdobywata pracujac zarowno we wezesnej

interwencji, przedszkolach specjalnych, szkole

specjalnej i oddziatach rewalidacyjnych, Szkole-

niowiec, wyktadowca akademicki, superwizor.

AUTONOMIA KOMUNIKACYJNA

Stephen von Tetzchner i Nicola Grove’ podkreslaja, ze wprowadzajac AAC osobom z CCN dazymy do tego,
aby osoby te, miaty jak najmniej ograniczery w zakresie tego co moga powiedziec, byty odpowiedzialne za
swoj wtasny jezyk, i miaty mozliwos¢ wyrazania sie zgodnie z wtasna intencja - a wiec autonomicznego ko-
munikowania sie. Pojecie autonomii komunikacyjnej rozwija dalej Gayle Porter® piszac, ze: ,podstawowym
celem wprowadzania AAC jest umozliwienie osobie ze ztozonymi potrzebami komunikacyjnymi rozumie-
nia i bycia zrozumianym; zaspokojenia swoich réznych potrzeb komunikacyjnych w sposéb maksymalnie
niezalezny, efektywny, precyzyjny, spotecznie akceptowany i z jak najwieksza grupa oséb. Tak rozumiana
autonomia oznacza zatem mozliwosc powiedzenia tego co chee, kiedy chce, komu chee i w jaki sposéb chee™

Budowanie komunikacji autonomicznej, wymaga wiec dostepu do rozbudowanych systemdw jezykowych,
czyli jezyka wspomaganego (np. wykorzystanie symboli graficznych), jak réwniez nauki specyficznych umie-
jetnosci jezykowych, operacyjnych, spotecznych strategicznych?®. To takze dziatania podejmowane, aby

4 Zob. D.R. Beukelman, P. Mirenda, Augmentative and alternative communi-cation. Supporting children and adults with complex communi-
cation needs 2013

© Zob.G. Porter, ). Kirkland, Integrating Augmentative and Alternative Communication inte Group Programs: Utilising the Principles of Con-
ductive Education 1995

& M.A. Romski, R.A. Sevcik, Augmentative communication and early intervention: myths and realities 2005

S. Tetzchner, N. Grove, Augmentative and alternative communication: Developmental issues, London 2003

* G. Porter, Pragmatic Organisation Dynamic Display Communication Books 2019

¢ 1. Light, D. McNaughton, Communicative Competence for Individuals who reguire Augmentative and Alternative Communication: A New
Definition for a New Era of Communication? Augmentative and Alternative Communication 2014

DOROSLI ZWIELORAKA NIEPEENOSPRAWNOSCIA. POTRZEBY, PRAWA, MOZLIWOSCI 79



ROZDZIAL 9

wspiera¢ motywacje, ksztattowac pozytywne nastawienie do komunikacji, budowac zaufanie we witasne
mozliwosci, a takze odpornosc na radzenie sobie z trudnosciami i zatamaniami wynikajacymi z faktu korzy-
stania z AAC do komunikacji, zaréwno u samych uzytkownikow AAC, jak i ich partnerow komunikacyjnych'®.
Zrozumienie, ze komunikacja wspomagajaca i alternatywna to tak naprawde danie dostepu do jezyka w for-
mie wspomaganej, zmienia sposéb myslenia zaréwno o ilosci stownictwa (do jakiego nalezy dac¢ dostep),
jak réwniez formach i konkretnych strategiach nauczania komunikacji. Taki sposéb myslenia o AAC moze
budzic¢ obawy i watpliwosci, w szczegolnosci w odniesieniu do 0s6b dorostych z wieloraka niepetnospraw-
noscia. Kluczowe staje sie wiec zrozumienie mechanizmu i sposobu nauki jezyka oraz komunikacji - w tym
takze z wykorzystaniem jezyka wspomaganego - gdyz zrozumienie tego procesu, bedzie determinowato
i uzasadniato opisane w dalszej czesci artykutu konkretne dziatania i strategie, jakie podejmujemy budujac
autonomiczng komunikacje.

PULAPKA BEZ WYJSCIA?

Efektywna komunikacja wymaga jednoczesnego skoordynowania:

1. Aspektéw sensoryczno-motorycznych, w tym: planowania motorycznego (praksji), napiecia miesniowe-
go; radzenia sobie z sita grawitacji; utrzymania réwnowagi i balansu; dysocjacji ruchéw; jak réwniez
poradzenia sobie z przetrwatymi odruchami. Na poziomie sensorycznym to skoordynowanie nie tylko
odebrania, ale takze prawidtowego przetwarzania bodzcow pochodzacych z réznych zmystow.

2. Aspektéw poznawczych, takich jak: motywacja; rozumienie zaleznosci przyczynowo-skutkowych; doko-
nywanie wyboru; uwaga, pamiec i koncentracja oraz umiejetnosc rozwiazywania problemow.

3. Aspektow jezykowych: przetwarzania i rozumienia jezyka, znajomosci zestawu symboli, gramatyki
i pragmatyki.

Doswiadczanie trudnosci chocby w jednym z wymienionych obszardw zaburza catosciowy obraz mozliwosci
komunikacyjnych. Poniewaz, jedyne co mozemy zaobserwowac, to aspekty sensoryczno - motoryczne, do-
swiadczenie przez osobe z CCN trudnosci w tym zakresie sprawiaja, ze bardzo czesto komunikacja (a takze
potencjalne mozliwosci komunikacyjne) sa niestusznie postrzegane jako przedintencjonalne i/lub znacznie
zanizone. Wielu autorow! podkresla, ze kluczowe w procesie budowania komunikacji wspomagajacej i al-
ternatywnej staje sie wiec zrozumienie przyczyn i okolicznosci nietypowego wzorca ruchowego, ktory nie
jest opdzniony,a po prostu inny. Zaznaczaja, ze ocenianie mozliwosci poznawczych i komunikacyjnych, tylko
i wytacznie przez pryzmat mozliwosci ruchowych, prowadzi do niewtasciwej oceny poziomu funkcjonowa-
nia i uniemozliwia zaplanowanie skutecznej interwencji komunikacyjnej. Aktualnie wykorzystywany przez
osobe z CCN sposaéb komunikacji moze zupetnie nie odzwierciedlad jej potencjatu, zaréwno ze wzgledu na
trudnosci sensoryczno-motoryczne, zmiennos¢ wpisang w kondycje psychofizyczng, jak rowniez brak weze-
sniejszych doswiadczen, z bardziej dostepna dla tej osoby forma komunikacji. Wpadamy wiec putapke ,bez
wyjscia”. Dostosowany do indywidualnych potrzeb i mozliwosci sensorycznych i motorycznych dla danej
osoby wspomagany system jezykowy i jego modelowanie, nie wystepuja naturalnie w srodowisku. W zwiaz-
ku z tym osoba ta nie ma mozliwosci spontanicznego obserwowania uzycia jej systemu jezykowego, zatem
nie jest w stanie pokazac i udowodnic¢ swoich mozliwosci. Specjalisci bazuja zatem na swoich przekonaniach
odnosnie tego co mysla, ze jest mozliwe do opanowania przez te osobe. Jezeli oczekiwania specjalistow

12°), Light, D. McNaughton, Communicative Competence for Individuals who require Augmentative and Alternative Communication: A New
Definition for a New Era of Communication? Augmentative and Alternative Communication, 30:1, 2014

't Por. T. lacono, M. Carter, ). Hook, |dentification of intentional communication in students with severe multiple disabilities 1998; G. Porter,
T. lacono, Communication assessment in preschool children with physical and multiple Disabilities 2007; K.Koppenhaver, B. Erickson, B.
Skotko, Supparting Communication of Girls with Rett Syndrome and their Mothers in Storybook Reading. International Journal of Disabili-
ty, Development and Education 2001; Ch. Roman-Lantzy, Cortical Visual Impairment: An Approach to Assessment and Intervention 2018
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beda niskie i zapewnig oni dostep wytacznie do bardzo prostych strategii komunikacyjnych, osoba z CCN ma
szanse nauczyc sie tylko i wytacznie tych prostych, ograniczonych strategii. Oznacza to, ze w dalszym ciagu
sposob komunikacji moze nie odzwierciedlac jej autentycznego potencjatu, mozliwosci i potrzeb. Ale nie ze
wzgledu na brak mozliwosci tej osoby, a ograniczenia lezacy w samym systemie i/lub sposobie jego nauki.
Niskie oczekiwania staja sie wiec samospetniajaca przepowiednig!?. Jak wybrnac z tej putapki?

ZASADY | PROCES NABYWANIA JEZYKA,JAKO UZASADNIENIE STOSOWANIAWSPOMAGANEGO
PRZEKAZU JEZYKOWEGO (AIDED LANGUAGE STIMULATION - ALS)

Postawy i oczekiwania oséb ze srodowiska dziecka moga do pewnego stopnia wptywacd na jego rozwoj
jezykowy i komunikacyjny. Jednakze postawy i oczekiwania partneréw komunikacyjnych odgrywaja kluczo-
wa role w odniesieniu do tych osaéb, ktére potrzebuja alternatywnych metod komunikacji, gdyz rozwdj ich
kompetencji jezykowych i komunikacyjnych jest w petni uzalezniony od srodkéw i mozliwosci oferowanych
im przez specjalistow®,

Wszystkie wspotczesne teorie dotyczace rozwoju jezykowego: teoria natywistyczna (N. Chomsky), ana-
liza zachowania w ujeciu behawioralnym (B.F. Skinner), teoria koneksjonistyczna (J.L. Elman i in.; K.
Plunkett i in.), konstruktywizm (). Piaget) oraz teoria konstruktywizmu spotecznego (L. Wygotski), zakta-
daja kluczowa role srodowiska, w ktorym osoba uczaca sie jezyka, ma mozliwosé obserwowania innych
o0s6b u wykorzystujacych ten jezyk, w autentycznych sytuacjach, do radzenia sobie z autentycznymi
wyzwaniami komunikacyjnymi. Dzieci, od urodzenia sa wiec ,zanurzone" w jezyku — w srodowisku do-
starczajacym im licznych przyktaddw wykorzystania mowy i jezyka do komunikacji (zaréwno w zakresie
pragmatyki uzycia stow, sposobu ich taczenia ze soba, jak rowniez funkcjonalnego ich wykorzystywania
w kontekscie sytuacyjnym). Modelowanie mowy, jezyka i komunikacji odbywa sie wiec nie tylko w sy-
tuacji, gdy komunikaty kierowane sa bezposrednio do dziecka, ale takze w tych sytuacjach, gdy osoby
mdéwiace porozumiewaja sie miedzy soba, czy tez, gdy dziecko styszy mowe i jezyk wykorzystywane na
przyktad w mediach'.

Nabywanie umiejetnosci postugiwania sie alternatywnymi metodami komunikacji moze by¢ postrzegane
w obrebie ogdlnych ram rozwojowych jezyka i komunikacji, dzieki czemu mozna stosowac w stosunku do
nich ogolne teorie rozwoju jezykowego. W zasadzie tylko forma, a nie funkcja, odréznia alternatywne metody
komunikacji od mowy. Nalezy jednak zdawac sobie sprawe, ze procesy spoteczne jak i czynniki srodowiskowe
wpltywajace na rozwoj mowy, a te wptywajace na rozwdj komunikacji z wykorzystaniem AAC, moga réznic
sie i rzutowac na proces nabywania kompetencji jezykowych oraz komunikacyjnych®. W zwiazku z tym uzyt-
kownicy AAC staja przed duzym wyzwaniem - jak przekazad swoje mysli (skonstruowane w oparciu o system
jezykowy, ktory stysza najczesciej), z uzyciem systemu (np. ksiazki do komunikacji), ktérego nie widzieli nigdy
(lub bardzo rzadko) w uzyciu?

Dorosli odpowiedzialni za planowanie i wprowadzanie AAC oraz dostosowanie srodowiska powinni nie tyl-
ko dac dostep do jezyka wspomaganego (np. symbolami graficznymi), ale takze zapewnic odpowiednia ilos¢
przyktadow uzycia tych narzedzi do komunikacji w codziennych i autentycznych sytuacjach komunikacyj-
nych'®. Tak wiec kazdy cztowiek, by maéc sie efektywnie i autonomicznie komunikowa¢, potrzebuje najpierw

12 Zob.K. Erickson,D. Koppenhaver, Comprehensive Literacy for All. Teaching Students with Sagnificant Disiabilities to Read and Write 2019

1+ Zob.S. Tetzchner, N. Grove N., Augmentative and alternative communication: Developmental issues, 2003

1 Zob. G. Porter, Pragmatic Organisation Dynamic Display Communication Books 2019

1 Zob.S. Tetzchner, N. Grove N., Augmentative and alternative communication: Developmental issues 2003

& Zob.G. Renner, The development of communication with alternative means from Vygotsky's cultural-historical perspective invon Tetzchner,
S. & Grove, N. (eds) Augmentative and alternative communication: Developmental issues, 2003
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wystarczajacej dla niego ilosci przyktadéw uzycia jego systemu jezykowego przez inne osoby w otoczeniu.
Stad tez podstawa skutecznej interwencji w zakresie AAC staje sie wykorzystanie podejsc takich jak: Aided
Language Stimulation'’; the System for Augmenting Language!® oraz Natural Aided Language?.

Dlaczego?

Badania wykazaty, ze wykorzystanie wspomaganego przekazu jezykowego (modelowania) w oparciu o sym-
bole jest skuteczng strategia budowania rozumienia oraz ekspresji u 0sob ze ztozonymi potrzebami komu-
nikacyjnymi, niezaleznie od wieku, rodzaju, i stopnia niepetnosprawnosci®®.

Aby wspiera€ rozumienie, musimy zapewni¢ dostep do takiej liczby stéw, ktéra umozliwi z partnerem komu-
nikacyjnym modelowanie petnych i znaczacych wypowiedzi.’! Nie mozemy czekac, az jakies umiejetnosci
pojawia sie same z siebie. Jesli budowanie rozumienia za pomoca samej mowy nie byto efektywne, nie
nalezy czekac¢ z wprowadzaniem AAC na samoczynna poprawe. Priorytetem i pierwszym krokiem w proce-
sie budowania autonomii, staje sie stworzenie srodowiska wspierajgcego nabywanie i rozumienie jezyka
poprzez wspomagany przekaz jezykowy (modelowanie) w oparciu o indywidualng pomoc komunikacyjng.
Musi ona zapewniac dostep do réznych funkcji komunikacyjnych, jezyka i stdw odpowiadajacych aktualnym
potrzebom komunikacyjnym, jak rowniez umozliwiajacych dalszy rozwoj kompetencji jezykowych i komuni-
kacyjnych*.

KOMUNIKACIA WIELOMODALNA

Budowanie komunikacji z wykorzystaniem jezyka wspomaganego wymaga czasu, dostepu do odpowiednie-
go narzedzia (dostosowanego do indywidualnych potrzeb oraz mozliwosci sensorycznych i motorycznych,
jak rowniez zawierajacego odpowiednie stownictwo) oraz odpowiednich strategii jego nauki.

1 Zob. C. Goossens', S. Crain, P.Elder, Engineering the Pre-school Environment for interactive, Symbolic Communication: 18 months to 5 years
1992

1% Zob. M.A. Romski, R.A. Sevcik, Developing augmented language in children with severe mental retardation 1992

1% Zob. ). Cafiero, Communication Power for individuals with Autism. Focus on Autism and Other Developmental Disabilities 13 (2) 1998

0 Zob. S.C. Sennott, .C. Light, D. McNaughton, AAC Modeling Intervention Research Review. Research and Practice for Persons with Severe
Disabilities Vol 41(2) 2016; A. Barton, R. Sevcik, M. Romski, Exploring visual-graphic symbol acquisition by pre - school age children with
developmental and language delays. Augmentative and Alternative Communication (22) 2006; AR. Beck, J.B. Stoner, M.L. Dennis, An
investigation of aided language stimulation: Does it increase AAC use with adults with developmental disabilities and complex communi-
cation needs? Augmentative and Alternative Communication, 25, 2009; ). Bruno, D. Trembath, Use of aided language stimulation to im-
prove syntactic performance during a weeklong intervention program. Augmentative and Alternative Communication, 22, 2006; ). Cafiero,
The effect of an augmentative communication intervention on the communication, behavior, and academic program of an adolescent with
autism. Focus on Autism and Other Developmental Disabilities, 16, 2001; S. Dada, E. Alant, The effect of aided language stimulation on
vocabulary acquisition in children with little or no functional speech, American Journal of Speech-Language Pathology, 18, 2009; K.D.R
Drager, V. ). Postal, L. Carrolus, M. Castellano, C. Gagliano, I. Glynn, The effect of aided language modeling on symbol comprehension and
production in two preschoolers with autism,American Journal of Speech-Language Pathology, 15, 2006; C. Goossens’, Aided communica-
tion intervention before assessment: A case study of a child with cerebral palsy, Augmentative and Alternative Communication, 5,1989;
M.D. Harris, ). Reichle, The impact of aided language stimulation on symbol comprehension and production in children with moderate
cognitive disabilities, American lournal of Speech-Language Pathology, 13, 2004; A.A Jonsson, L. Kristoffersson, U. Frem, G. Thunberg,
The ComAlong Communication boards: Parents'use and experiences of aided, R. Sevcik, B. Robinson, R. Bakeman, Adult-directed commu-
nications of youth with mental retardation using the system for augmenting language, Journal of Speech & Hearing Research, Vol 37(3)
1994; M.A. Romski, R. Sevcik, B. Robinson, C. Mervis, C.,J. Bertrand, Mapping the meanings of novel visual symbols by youth with moderate
or severe mental retardation, American Journal on Mental Retardation, 100, 1995

‘L Zob. G. Porter, Pragmatic Organisation Dynamic Display Communication Books 2019

2 Zob. G. Porter, Pragmatic Organisation Dynamic Display Communication Books 2019; G. Porter, T. lacono, Communication assessment in
preschool children with physical and multiple Disabilities, Presentation at the AGOSCI Conference 2007; K. Erickson, D. Koppenhaver,
Comprehensive Literacy for All, Teaching Students with Sagnificant Disiabilities to Read and Write, 2019

™)
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Musimy jednak zdawac sobie sprawe, ze komunikacja kazdego - zaréwno 0s6b méwiacych, jaki doswiadcza-
jacych trudnosci w tym zakresie - jest wielomodalna.

Osoba z CCN, zanim opanuje komunikacje z wykorzystaniem systemu jezyka wspomaganego, bedzie komu-
nikowata sie z wykorzystaniem tych mozliwosci ruchowych, jakie posiada w swoim repertuarze zachowan.
Aby nie tylko wspierac rozwoj przysztych mozliwosci komunikacyjnych, ale przede wszystkim da¢ poczucie
bycia zauwazonym i wystuchanym (czyli da¢ poczucie bezpieczeristwa umozliwiajgce budowanie relacji),
kluczowe jest odpowiednie przygotowanie partneréw komunikacyjnych, umozliwiajgce odczytywanie i re-
agowanie na wielomodalne komunikaty oséb z CCN.

Zaktada sie wiec, ze za kazdym obserwowanym zachowaniem, moze sta¢ komunikat.

Za kazdym zachowaniem, a wiec za: spojrzeniem; mimika twarzy; zmiana tempa oddechu; zmiang napiecia
miesniowego; gestem konwencjonalnym i niekonwencjonalnym; wokaliza; krzykiem; agresja i autoagresja
czy wycofaniem sie z interakgji itd.

Poczatkowo, zachowania te moga wydawac sie przypadkowe, nieintencjonalne i nie niesc¢ za soba zadne-
go znaczenia. lednakze partnerzy komunikacyjni musza reagowac i odpowiadac na wczesne, niedoskonate
proby komunikacyjne osoby z CCN, nawet jesli wciaz nie sa przeSwiadczenie, czy to na pewno te zacho-
wania, ruchy i dzwieki stana sie z czasem czytelnymi sygnatami do komunikacji**. Jak pokazuja badania
i praktyka, powtarzalne interpretowanie i odpowiadanie na zachowania tak, jakby juz byty intencjonalne,
pomaga stopniowo nauczy¢ sie wykorzystywac te zachowanie intencjonalnie. Z drugiej strony, odczytywanie
komunikatéw przekazywanych wielomodalnie, pozwala unikna¢ frustracji bycia niezrozumianym, rozwojowi
i podtrzymywaniu zachowan trudnych, ktére de facto sa komunikatami’®.

Strategia nadawania znaczenia zachowaniom polega na doktadnym opisie obserwowanego zachowania,
a dopiero pézniej dodaniu jego interpretacji (np. widze/stysze/czuje, ze robisz/mowisz (opis zachowania),
rozumiem, ze (interpretacja zachowania, czyli wypowiedzenie komunikatu jaki stoi za tym zachowaniem)).
Jest ona bardzo dobrym punktem wyjscia, do budowania wzajemnego zrozumienia sie.Jednakze samo nada-
wanie znaczenia zachowaniom, to zbyt mato.

Bardziej skuteczne jest, zidentyfikowanie funkgji stojacej za obserwowanym zachowaniem i zapewnienie win-
dywidualnej pomocy komunikacyjnej dostepu do stéw, umozliwiajacych realizacje doktadnie tej samej funkcji,
a nastepnie modelowanie alternatywnego zachowania, czyli korzystania z indywidualnej pomocy komunika-
cyjnej”. Nalezy jednak zdawac sobie sprawe, ze ludzie zawsze wykorzystuja do komunikacji te srodki i narze-
dzia, ktore w danej chwili sa najszybsze, najbardziej efektywne, jak réwniez najmniej obcigzajace’. Jesli nowy
sposob komunikacji jaki proponujemy, bedzie zbyt trudny, zbyt czasochtonny, stare zachowanie pozostanie.

** Zob. G. Porter, Pragmatic Organisation Dynamic Display Communication 2019

* Zob VA Green, M. O'Reilly, J. Itchon, J. Sigafoos, Persistence of early emerging aberrant behavior in children with developmental disabi-
lities. Research in Developmental Disabilities 26(1) 2005; E.G. Carr, L. Levin, G. McConnachie, ).I. Carlson, D.C. Kemp, C.E. Smith, Commu-
nication-based intervention for problem behavior: A user's guide for producing positive change 1994; A Donnellan,P. Mirenda, R. Mesaros,
L. Fassbender, Analyzing the Communicative Functions of Aberrant Behavior Journal of the Association for Persons with Severe Handicaps
1984; V.M. Durand, Severe behavior problems: A functional communication training approach 1990; ). Reichle, D.P. Wacker, Communicative
alternatives to challenging behavior: Integrating functional assessment and intervention strategies 1993

= Zob. LM. Bambara, L. Kern, Individualized supports for students with problem behaviors: Designing positive behavior plans 2005; D. A.
Crone, R.H.Harner, Building positive behavior support systems in schools: Functional behavioral assessment 2003; G. Dunlap,R. lovanno-
ne, D. Kincaid, K. Wilson, K. Christiansen, P. Strain, C. English, Prevent-Teach-Reinforce: The School-Based Model of Individualized Positive
Behavior Support 2010

** Zob. D.R. Beukelman, P Mirenda, Augmentative and alternative communi-cation. Supporting children and adults with complex communi-
cation needs 2013
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Musimy zdawac sobie sprawe, ze osoby ze ztozonymi potrzebami komunikacyjnymi nie moga dtuzej pole-
gac na systemach zapewniajacych im jedynie mozliwosc przekazania prostych komunikatow (np. wytacz-
nie dokonywania wyboréw w zawezonym zakresie tematycznym czy tez realizowania wytacznie niektérych
funkcji komunikacyjnych np. proszenia), jesli maja w petni uczestniczy¢ w edukacji, zyciu zawodowym, bu-
dowac relacje towarzyskie, podejmowac znaczace zyciowo decyzje prawne i medyczne, aby w mac w petni
uczestniczy¢ w zyciu spotecznym?’. Musza mie¢ zatem zapewniony dostep do wielomodalnych systeméw
wspierajgcych ich komunikacje w réznych funkcjach komunikacyjnych, na rézne tematy, cbejmujacych wy-
korzystanie zaréwno komunikacji niewspomaganej, niskiej i wysokiej technologii, w tym aplikacji i mediéw
spotecznosciowych’.

Jednoczesnie, zawsze musimy pamietac o tym, ze rdézne sytuacje rodza rozne potrzeby, a zatem z zaleznosci
od okolicznosci wykorzystanie réznych narzedzi czy strategii bedzie bardziej, lub mniej efektywne?. Ponad-
to, w procesie rozwijania kompetencji komunikacyjnych osoba nie porzuca tatwiejszych metod czy strategii.
Zamiast tego poznaje bardziej ztozone metody komunikacji, aby dodac je do swojeqo, juz istniejacego, reper-
tuaru®. Dlatego zalecane jest zbalansowane podejécie do komunikacji wielomodalnej, zaktadajace, ze nie
nalezy zniecheca¢ uzytkownikéw AAC do korzystania z ich naturalnych form komunikacji (np. wskazywania
wzrokiem, gestykulacji, mowy) przy jednoczesnym wspieraniu korzystania z tych form, ktore sa zrozumiate
dla szerszej grupy partneréw komunikacyjnych®!.

PRZYGOTOWANIE PARTNEROW KOMUNIKACYJNYCH

Aby rozwijac¢ swoje kompetencje komunikacyjne i jezykowe osoba z CCN potrzebuje: prawdziwych powo-
dow do komunikacji, czyli doswiadczen, dostarczajacych tematow do rozmowy; stownictwa umozliwiajacego
wyrazenie roznych komunikatéw; dodatkowego czasu na komunikacje, osob z ktérymi moze rozmawiac -
przygotowanych partneréw komunikacyjnych, ktorzy nie tylko beda w stanie odczytac i odpowiedziec na
komunikaty uzytkownika AAC, ale takze wspierac jego préby komunikacyjne i poprzez odpowiednia reakcje,
rozwija¢ kompetencje komunikacyjne’’.

Dlatego w procesie budowania autonomii komunikacyjnej musimy mysle¢ nie tylko o wspieraniu kompe-
tencji samej osoby z CCN, ale takze jej partneréw komunikacyjnych, aby redukowac bariery srodowiskowe
i zapewni¢ wymagany poziom wsparcia ze strony partneréw komunikacyjnych dla uzytkownika AAC*.

7 Zob. M.B. Williams, C. Krezman, D. McNaughton, Reach for the stars”: Five principles for the next 25 years of AAC. Augmentative and
Alternative Communication, 24, 2008; D. Bryen, Y. Chuna, S. Lever, What You Might Not Find in a Typical Transition Plan! Some Important
Lessons From Adults Who Rely on Augmentative and Alternative Communication. Perspectives on Augmentative and Alternative Com-
munication 2010

** Zob.J. Light,D. McNaughton, D. Beukelman, S.K. Fager, M. Fried-Oken, T. Jakobs, E. Jakobs, Challenges and opportunities in augmentative
and alternative communication: Research and technology development to enhance communication and participation for individuals with
complex communication needs, Augmentative and Alternative Communication 2019

*# Zob.). Light, B. Collier, P Parnes, Communication interaction between Young Nonspeaking Physically Disabled Children and their Primary
Caregivers: Part 1 - Discourse Patterns Augmentative and Alternative Communication 1985

3 Zob. S. Blackstone, M. Hunt Berg, Social networks: A communication Inventory for individuals with complex communication needs and their

communication partners 2003

Zob. K. Hustad, K. Shapley, AAC and natural speech in individuals with developmental disabilities 2003

Zob. G. Porter, Pragmatic Organisation Dynamic Display Communication Books 2019

Zob. L. ). Ball, ). Lasker, Teaching partners to support communication for adults with acquired communication impairment, Perspectives

on Augmentative and Alternative Communication, 22, 2013; ). Kent-Walsh, D. McNaughton, Communication partner instruction in AAC:

Present practices and future directions, Augmentative and Alternative Communication, 21, 2005; G. Soto, Training partners in AAC in

culturally diverse families, Perspectives on Augmentative and Alternative Communication, 21, 2012
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Nalezy jednak, zdawac sobie sprawe, ze istnieja dwie grupy partneréw komunikacyjnych, ktérzy beda musieli

opanowac zréznicowane umiejetnosci, zaleznosci od rodzaju relacji jaka taczy ich z Uzytkownikiem AAC.

1. Osoby, ktore potrzebuja wystarczajacych umiejetnosci, aby wejs¢ w interakcje z uzytkownikiem AAC. Ta
grupa partnerow komunikacyjnych potrzebuje takiej wiedzy i umiejetnosci, ktére umozliwia: zrozumie-
nie komunikatéw przekazywanych przez uzytkownika AAC za pomoca ksigzki do komunikacji; odczyta-
nie jego ruchdw i zachowan; zastosowanie odpowiedniej metody dostepu, aby wesprze¢ uzytkownika
AAC w zakresie nawigacji (wykorzystujac rozwiazania nawigacji wspomaganej, o ile dotyczy); umozliwic
bycie aktywnym uczestnikiem konwersacji. Z czasem te osoby beda takze potrzebowaty rozwinac kom-
petencje w zakresie stosowania wspomaganego przekazu jezykowego (modelowania).

2. Kluczowi partnerzy komunikacyjni, ktérzy nie tylko potrzebuja umiec wejs¢ w interakcje z uzytkownikiem AAC,
ale najpierw sami musza rozwinac te umiejetnosci/kompetencje, ktorych chca nauczyc uzytkownika AAC.

Kluczowi partnerzy komunikacyjnej, sami musza wiec najpierw rozwingc wystarczajaca wiedze i umiejetno-

sci w czterech obszarach®*:

+  kompetencji jezykowych,
»  kompetencji operacyjnych,
»  kompetencji spotecznych,
»  kompetencji strategicznych.

To wiasnie postawa partnerow jest jednym z zasadniczych czynnikdw wptywajacych na uzycie (lub jego brak)
systemu AAC przez osobe z CCN, zgodnie z przyjetymi normami spotecznymi. Niewystarczajgca wiedza i umie-
jetnosci partneréw komunikacyjnych, jak pokazuja badania, sa najczestsza przyczyng wycofywania sie rodziny
z korzystania z systemu AAC, w szczegolnosci w sytuacjach zmiany placéwki przez uzytkownika AAC*.

Ten aspekt, staje sie szczegolnie wazny w odniesieniu do osob dorostych. Przygotowanie partnerow ko-
munikacyjnych, powinno obejmowac nie tylko terapeutdw pracujacych z dana osoba na przyktad w szkole
specjalnej, srodowiskowym domu samopomocy, warsztatach terapii zajeciowej czy innych formach edukacji
i terapii 0s6b ze wieloraka niepetnosprawnoscia. Musi objac takze rodzicéw/rodzine/opiekundw prawnych.
Istnieje réwniez potrzeba wypracowania form wsparcia nowych partnerow komunikacyjnych na przyktad
w przypadku hospitalizacji, czy tez potrzeby instytucjonalnego wsparcia, gdy dorosta osoba z wieloraka nie-
petnosprawnoscia nie moze dtuzej pozostac w rodzinie.

Kluczowe staje sie wiec wyrobienie w partnerach komunikacyjny nawyku komunikacji .w kazdej chwili”.
Obejmuje on:

+  stalg uwaznosc na sygnaty inicjowania ze strony uzytkownika AAG, jak rowniez komunikaty przekazywane
za pomoca innych modalnosci (w tym wykorzystywanie strategii nadawanie znaczenia zachowaniom),

» upewnienie sie, ze indywidualna pomoc komunikacyjna jest stale dostepna, zawsze ,pod reka” go-
towa do uzycia w réznych sytuacjach (co obejmuje koniecznos¢ opracowania rozwigzan umozliwia-
jacych przenoszenie pomocy komunikacyjnej miedzy réznymi srodowiskami, jak réwniez jej odpo-
wiednie pozycjonowanie),

+  wykorzystywanie wspomaganego przekazu jezykowego w naturalnych sytuacjach dnia codziennego,

+  zapewnienie wystarczajacej ilosci czasu, zaréwno na zainicjowanie, jak réwniez przekazanie auto-
nomicznej wiadomosci.

#* Zob. ). Light, Toward a Definition of Communicative Competence for Individuals Using Augmentative and Alternative Communication Sys-
tems. Augmentative and Alternative Communication 5 (2) 1989

¥ Zob. ). Light, D. McNaughton, Communicative Competence for Individuals who require Augmentative and Alternative Communication:
A New Definition for a New Era of Communication? Augmentative and Alternative Communication, 30:1, 2014
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INICJOWANIE

Aby mdéwi¢ o autonomicznej komunikacji uzytkownik AAC potrzebuje méc zwroci¢ na siebie uwage
partnerow komunikacyjnych, wtedy, kiedy chce cos powiedzie¢, czyli zainicjowad komunikacje w sposéb
czytelny i spotecznie akceptowalny. Dazymy do tego, aby kazda osoba mogta zainicjowac rozmowe i skomu-
nikowac sie zgodnie z wiasng intencja.

Wypracowanie czytelnego i spotecznie akceptowalnego sygnatu inicjowania jest szczeg6lnie wazny dla
0s6b z wieloraka niepetnosprawnoscia, ktére bardzo czesto nie maja mozliwosci podejscia do partnera ko-
munikacyjnego ze swojg pomocg komunikacyjng i musza zwrdcic jego uwage inny sposéb®.

Jednoczesnie nalezy zdawac sobie sprawe, ze osoby ze CCN, u ktérych rozbudowane systemy jezykowe wpro-
wadzone sg w wieku nastoletnim badz dorostym, moga nie inicjowac spontanicznie, gdyz sa przyzwyczajone,
ze rozmowa jest uzalezniona od inicjatywy partnera komunikacyjnego. W takiej sytuacji, wzmacnianie kaz-
dego sygnatu ptynacego od osoby jako sygnatu inicjowania, jest jeszcze bardziej istotne®.

Autonomia, rozumiana jako mozliwos¢ zrozumienia i bycia zrozumianym, a takze zaspokojenia swoich po-
trzeb komunikacyjnych w sposéb maksymalnie niezalezny, nie oznacza wiec samodzielnego operowania
pomoca komunikacyjna, czy tez wskazywanie bezposrednie symboli reka czy palcem. Uzytkownik AAC moze
byc zalezny od partnera komunikacyjnego, jesli chodzi o nawigacje po pomocy komunikacyjnej, o ile ma
mozliwos¢ samodzielnego inicjowania. Tak wiec niezalezno$¢ rozumiana jest raczej jako mozliwosé prze-
kazania autonomicznej mysli wtedy, kiedy uzytkownik AAC chce jg przekazac (czyli kiedy zainicjuje), a nie
odnosi sie do umiejetnosci operacyjnych®®.

METODY DOSTEPU

Metoda dostepu to sposob, w jaki uzytkownik AAC jest w stanie dokonag wyboru konkretnego elementu
(np. symbolu, litery, zdjecia) ze swojej pomocy komunikacyjnej i ta pomoca operowac w taki sposab, aby
przekazac autonomiczny komunikat, czyli moc powiedzie to, co faktycznie chce przekazad, komu chce
i kiedy chce®.

Kazda osoba ze ztozonymi potrzebami komunikacyjnymi, niezaleznie od stopnia i rodzaju doswiadczanych
trudnosci ma podstawowe prawo dostepu do rozbudowanego systemu jezykowego, a do$wiadczenie trud-
nosci w zakresie ruchow rekami nie powinno ograniczac dostepu do stéw i jezyka®. Priorytetem zawsze wiec
jest wybor tej metody, ktéra da dostep do jak najwiekszej liczby stow. Wybor odpowiedniej metody dostepu,
nie tylko determinuje konstrukcje samej pomocy komunikacyjnej, ale przede wszystkim bedzie rzutowat na
efektywnosc uzycia systemu, szybkos¢ komunikacji, czy tez w poziom zmeczenia uzytkownika AAC podczas
rozmowy i ryzyko wystapienia zataman komunikacyjnych*.

“ G. Porter, Pragmatic Organisation Dynamic Display Communication Books, 2019

3 Tamze

¥ Tamze

¥ Zob.Beukelman, B Mirenda, Augmentative and alternative communi-cation. Supporting children and adults with complex communication
needs 2013

“ Par. K. Erickson, D. Koppenhaver, Comprehensive Literacy for All. Teaching Students with Sagnificant Disiabilities to Read and Write 2019

4 Zob. L. Burkhart, Stepping Stones to Switch Access. Perspectives of the ASHA Special Interest Groups, 3. 33,2018; D. Beukelman, P. Mirenda,
Augmentative and alternative communi-cation. Supporting children and adults with complex communication needs 2013; D. McNaughton,
0. Hamlin, ). Mccarthy, D. Head-Reeves, M. Schreiner, Learning to Listen: Teaching an Active Listening Strategy to Preservice Education
Professionals, Topics in Early Childhood Special Education 27, 2008; ). Todman, N. Alm, . Higginbotham, P. File, Whole Utterance Appro-
aches in AAC, Augmentative and alternative communication 2008
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Metody dostepu mozemy podzieli¢ na:
1. Bezposrednie: osoba wskazuje element, np. symbol/zdjecie/litere bezposrednio dowolng czescia ciata,
np. pokazujac palcem, piescia lub specjalnym wskaznikiem lub odczepia i pokazuje symbole.
2. Alternatywne:
»  wskazywanie wzrokiem,
»  skanowanie: wzrokowe, wzrokowo-stuchowe i stuchowe,
»  dostep taczony: bezposredni + skanowanie oraz wzrokiem + skanowanie;
+  kodowanie: kolorem oraz petne®.

W odniesieniu do oséb z wieloraka niepetnosprawnoscia, znalezienie najbardziej efektywnej metody do-
stepu odgrywa kluczowa role. Dobierajac ja, nalezy uwzgledni¢ zasade ,jednego trudnego zadania na raz”.
Im wyzsze wymagania poznawcze i komunikacyjne, tym nizsze muszg by¢ wymagania motoryczne. W ko-
munikacji celem jest wiec umozliwienie uzytkownikowi AAC przekazywanie jak najbardziej rozbudowanych
komunikatéw przy jak najmniejszym obciazeniu fizycznym, przy pomocy jak najszybszych ruchow, aby
zredukowad wptyw zmeczenia i pomytek wynikajacych z niewystarczajacej precyzji ruchéw na zatamania
komunikacyjne. Dobér odpowiedniej metody dostepu, to takze proces doboru rodzaju, ilosci symboli znaj-
dujacych sie na stronie ksiazki, odstepow miedzy nimi, czy wykorzystania kolorow w zaleznosci od indywi-
dualnych mozliwosci widzenia i percepcji wzrokowej.

Wsréd populacji oséb z wieloraka niepetnosprawnoscia, istnieje duze ryzyko (nawet do 80-90% wsrod osob,
u ktérych w wywiadzie medycznym stwierdzono wylewy dokomorowe IV stopnia®), niezdiagnozowanych
korowych, badz mézgowych zaburzen widzenia (Cortical Visual Impairment - CVI). Brak zrozumienia cech
charakterystycznych CVI, jak rowniez doswiadczanie przez osobe trudnosci motoryczne, moga bardzo czesto
maskowac realne mozliwosci poznawcze i komunikacyjne tej osoby. Taki btad w ocenie, moze skutkowac
zupetnie nieadekwatnymi oddziatywaniami terapeutycznymi i edukacyjnymi, gdyz korowe/moézgowe zabu-
rzenie widzenia, bardzo czesto mylone s3 z gteboka niepetnosprawnoscia intelektualng™.

Myslac o budowaniu autonomii, w kontekscie 0séb z wieloraka niepetnosprawnoscia i korowymi/mézgo-
wymi zaburzeniami widzenia uzasadnione watpliwosci budzi wprowadzanie symboli przestrzenno-doty-
kowych (symboli tréjwymiarowych). Aby efektywnie wykorzystywac ten rodzaj pomocy komunikacyjnych,
osoba z CCN musi mie¢ mozliwos¢ samodzielnego manipulowania przedmiotem. Posiadac taka kontrole
ruchu, napiecie miesniowe oraz mozliwosci przetwarzania bodzcéw dotykowych, ze jest w stanie za pomoca
intencjonalnych ruchéw palcow i dioni wykonywanych po powierzchni przedmiotu, rozpoznac go. Niewiele
0s6b z wieloraka niepetnosprawnoscig, CCN i CVI ma wystarczajace umiejetnosci w zakresie motoryki matej,
aby mdc samodzielnie manipulowac i aktywnie poznawac przedmioty dotykiem®.

Zastanawiajac sie, czy danej osobie wprowadzi¢ symbole przestrzenno-dotykowe, warto zadac sobie opra-

cowane przez Linde Burkhart pytania*:

1. Jakie mozliwosci ruchowe rak ma dany uzytkownik AAC w roznych pozycjach i na ile jest w stanie funk-
cjonalnie eksplorowac i manipulowac przedmiotem?

4 Zob. G. Porter, Pragmatic Organisation Dynamic Display Communication Books, 2019

4 Zob. Ch. Roman-Lantzy, Cortical Visual Impairment: An Approach to Assessment and Intervention 2018

*# Tamze

4 Zob. L. Burkhart, Key Concepts for Using Augmentative Communication with Children Who Have Complex Communication 2008; G. Porter,
Pragmatic Organisation Dynamic Display Communication Books 2019

4 Zob. L. Burkhart, ConsideraWons for alternaWve presentaWon: Children who have significant visual challenges in addiWon to significant
motor challenges in G. Porter (eds) Pragmatic Grganisation Dynamic Display Communication Books 2019
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2. Jakie s3 aktualne mozliwosci wzrokowe uzytkownika AAC (jak odbiera i przetwarza obraz)? Jesli to moz-
liwe, skonsultuj sie z terapeuta widzenia i zapytaj o to, jakie umiejetnosci wzrokowe s3 juz opanowane,
a jakie sa cele, nad ktérymi uzytkownik AAC aktualnie pracuje. Dopytaj tez o sposob prezentowania
przedmiotu, czas prezentacji oraz o warunki, w jakich element wzrokowy powinien byc prezentowany.

3. Zastanow sie, jakich stow potrzebuje uzytkownik AAC. O to samo zapytaj rodzicow i innych terapeutow,
pracujacych z tg osoba. Pamietaj o tym, Ze budujac autonomie, dajemy dostep do rozbudowanych sys-
temow jezykowych. Czy te wszystkie stowa uda sie pokazac na symbolach przestrzenno-dotykowych?

4. Jesli na poprzednie pytanie odpowiedz brzmiata ,tak”, sprobuj oszacowal gabaryt takiej pomocy
komunikacyjnej. Czy bedzie ona na tyle poreczna i mobilna, aby uzytkownik AAC mégt miec ja caty czas
przy sobie i wykorzystywac ja w réznych sytuacjach?

5. lesli na poprzednie pytanie odpowiedz brzmiata ,tak”, pamietaj, ze AAC to jezyk, a wiec zestaw symboli
i requt ich taczenia. Pomysl o tym, w jaki sposéb majac do dyspozycji symbole przestrzenno-dotykowe
uzytkownik AAC bedzie mégt samodzielnie nie tylko zainicjowaé rozmowe, ale réwniez nawigowac po
systemie i tworzy¢ dtuzsze wypowiedzi.

6. Jesli na chod jedno z pytant odpowiedz brzmiata ,nie”, warto rozwazy¢ wykorzystanie alternatywnych
metod dostepu.

Z kolei Caroline Musselwhite*” okresla, ze doswiadczanie trudnosci wzrokowych nie moze by¢ hamulcem
i barierg we wprowadzaniu rozbudowanych systeméw jezykowych, opartych przede wszystkim o kanat stu-
chowy (skanowanie stuchowe). Nie mozna bowiem ograniczac dostepu do jezyka, do tego co osoba moze
zobaczyc¢ i zrozumied wytacznie na podstawie informacji wzrokowych. Jakkolwiek, w zaleznosci od indywi-
dualnych mozliwosci w zakresie percepcji i przetwarzania bodzcow wzrokowych, mozna jednoczesnie wyko-
rzystywac strategie wspierajace widzenie, o ile nie prowadza one do zbyt duzego obciazenia sensorycznego,
skutkujacego wycofaniem sie z komunikacji interakgcji, przestymulowaniem, badz nadmiernym zmeczeniem,
a w konsekwencji zatamaniem komunikacyjnym*. Myslac o budowaniu jak najbardziej efektywnej komu-
nikacji, nalezy unikac taczenia celow np. z zakresu terapii widzenia z komunikacja; czy pracy nad bardziej
kontrolowanym ruchem (dopéki nie zostanie on zautomatyzowany), z metoda do dostepu. Sa to obszary
ktore nalezy rozwijac rownolegle, w komunikacji bazujac na aktualny mozliwosciach.

DOSTEP BEZPOSREDNI

Jakkolwiek, wskazywanie reka lub palcem symboli, wydaje sie byc¢ najbardziej wiarygodna metoda dostepu,
najtatwiejsza do odczytania przez partnerow komunikacyjnych, czy tez pozostawiajaca najmniejsza prze-
strzen do nieporozumien i wptywu partneréw komunikacyjnych na tresé przekazywanego przez uzytkownika
AAC komunikatu, w odniesieniu do 0sob z wieloraka niepetnosprawnoscia, to zdanie wcale moze nie byc
prawdziwe. Oczywiscie, jezeli dla kogos wskazywanie palcem nie stanowi najmniejszego problemu, takiej
osobie wprowadzamy dostep bezposredni. Jednakze dla duzej grupy 0s6b z wieloraka niepetnosprawnoscia
wskazywanie reka/palcem moze okazac sie zbyt trudna, a zarazem nieefektywna metoda dostepu. Doswiad-
czane trudnosci ruchowe, nie s jednak jednoznaczne, z brakiem rozumienia, czy trudnosciami poznawczymi.
U wszystkich 0s6b, ktére doswiadczaja trudnosci w precyzyjnym wskazywaniu sposréd minimum dziewieciu
elementdw na strone A4, nalezy rozwazy¢ wykorzystanie alternatywnych metod dostepu. Zminimalizuja

4 Zob. C. Musselwhite, D. Wagner, G. Hanser, Supporting Alphabet Knowledge and Phonological Awareness for Students with Significant
Disabilities Including CVI, Closing The Gap (39):3, 2020

4 Zob. L. Burkhart, ConsideraWons for alternaWve presentaWon: Children wha have significant visual challenges in addiWon to significant
motor challenges in G. Porter (eds) Pragmatic Grganisation Dynamic Display Communication Books 2019
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one ilosc zataman komunikacyjnych i id3ca za nimi frustracje; dadzg dostep do wigkszej ilosci stownictwa,
a jednoczesnie beda mniej obcigzajace fizycznie®.

ODCZEPIANIE | POKAZYWANIE SYMBOLI

Rozwiazanie to, stwarza duzo mozliwosci osobom, ktére doswiadczaja trudnosci w precyzyjnym wskazy-
waniu, ale sa w stanie chwytac. Mozliwosc zwizualizowania sekwencji stow moze byc takze pomocna we
wspieraniu rozumienia wiekszej ilosci stéw i konstruowaniu bardziej rozbudowanej wypowiedzi. Réwniez
dla osob, ktére doswiadczaja trudnosci ze ztozonoscig wzrokowa, prezentowanie jednego symbolu na raz,
moze utatwiac skupienie wzrokowe, a co za tym idzie, sledzenie modelowania.

Mimo opisanych powyzej zalet, takie rozwiazanie niesie ze soba takze wiele ograniczen. Ksigzka zawierajaca
wydrukowane tablice i dodatkowo przyczepione na rzepach kopie tych samych symboli jest znaczaco ciez-
sza i grubsza. Odczepianie i pokazywanie symboli zajmuje znacznie wiecej czasu i wymaga duzych umiejet-
nosci z zakresu motoryki matej. Dodatkowy czas na odczepienie i przyczepienie z powrotem na odpowiednie
miejsce symbolu powoduje wydtuzenie komunikacji i wymaga wyzszych kompetencji w zakresie utrzymania
uwagi na tresci komunikatu i radzenia sobie z rozpraszaniem uwagi. Opisane wyzej czynniki wptywaja row-
niez negatywnie na liczbe wymian konwersacyjnych i moga zupetnie wytracal osobe ze skupienia na roz-
mowie na rzecz obstugi ksiazki. Dlatego, zawsze nalezy bardzo doktadnie przeanalizowac wszystkie korzysci
i ograniczenia, by stosowac te metode dostepu tylko i wytacznie wtedy, gdy jest ona niezbednie konieczna,
podejmujac jednoczesnie dziatania majace na celu wspieranie bezposredniego wskazywania®.

ALTERNATYWNE METODY DOSTEPU
Dla os6b doswiadczajacych trudnosci w bezposrednim wskazywaniu, a wiec dla duzej grupy 0séb z wie-
loraka niepetnosprawnoscia, to alternatywne metody dostepu beda tymi, ktére dadza im dostep do je-
zyka i autonomicznej komunikacji. Nalezy jednak pamietac, ze wymagaja one wyzszych umiejetnosci od
partnerow komunikacyjnych, sa bardziej podatne na ich wptyw na tres¢ przekazywanego komunikatu, jak
réwniez ze wzgledu na brak wystarczajacych kompetencji-moga prowadzi¢ do licznych zataman komuni-
kacyjnych.
*+  Wskazywanie wzrokiem
Ta metoda dostepu jest wykorzystywana przede wszystkim z tymi uzytkownikami AAC, ktorzy maja
bardzo dobra percepcje wzrokowa, jak rowniez dobra kontrole samych ruchéw oczu. Uzytkownik
AAC patrzac na symbole umieszczone na e-tranie wskazuje stowa, ktére chce wybrad. Zadaniem
partnera komunikacyjnego jest odczytanie wskazan, obserwujac przez okno w e-tranie, na ktérym
z symboli uzytkownik AAC zafiksowat wzrok.
+  Skanowanie
Jest to sposéb dokonywania wyboru przez dowaolny ustalony sygnat ,tak” i/lub .nie”, podczas
gdy partner komunikacyjny wylicza/wylicza i wskazuje/wskazuje kolejne opcje: stowa, symbole,
przedmioty itd. Zawsze poczatkowo jako sygnat potwierdzenia wykorzystywany jest ten ruch,
ktory uzytkownik AAC ma juz w swoim repertuarze, a ktory jest dla niego najprostszy, najszybszy,
najefektywniejszy i mozliwy do wykonania w kazdej pozycji, sytuacji i warunkach otoczenia®™.

4 Zob. L. Burkhart, Key Concepts for Using Augmentative Communication with Children Who Have Complex 2008

0 Zob. G. Porter, Pragmatic Organisation Dynamic Display Communication Books 2019; L. Burkhart, Key Concepts for Using Augmentative
Communication with Children Who Have Complex, 2008

it Zob. L. Burkhart, E. Edmister, I. Freed, G. Porter, S. Robinson, A. Staples, E. Thatcher, E. Creating communication communities. ISAAC con-
ference, Pittsburgh 2012; G. Porter, Pragmatic Organisation Dynamic Display Communication Books, 2019
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Wyr6znia sie trzy rodzaje skanowania:

— Skanowanie wzrokowe: dedykowane dla 0s6b o bardzo dobrej percepcji wzrokowej, gdyz bazuje
na rozpoznawaniu symboli. Rola partnera komunikacyjnego jest wskazywanie odpowiednio
grup/kolumn/elementéw palcem lub wskaznikiem, bez nazywania wskazywanych elementow.
Uzytkownik AAC zatwierdza umdwionym sygnatem w momencie, gdy partner komunikacyjne
wskazuje element, ktéry uzytkownik AAC chece wybrac.

— Skanowanie wzrokowo-stuchowe: podczas skanowania partner komunikacyjny zaréwno
wskazuje poszczegolne grupy/kolumny/symbole i jednoczesnie nazywa wskazywane elementy.
Ten rodzaj skanowania bazuje na dwoch kanatach: wzrokowym i stuchowym. Jest tatwiejszy
dla o0séb, ktére maja dobre rozumienie, a musza sie nauczyc symboli (pozwala na wczesniejsze
wykorzystanie pomocy komunikacyjnej do ekspresji), ale takze dla oséb z obnizonymi
mozliwosciami wzrokowymi (ktére czesciej bazuja na kanale stuchowym, przy jednoczesnej
mozliwosci wykorzystania kanatu wzrokowego).

— Skanowanie stuchowe: ten rodzaj skanowania bazuje wytacznie na kanale stuchowym.
Partner komunikacyjny odczytuje kolejne spisane wyrazy/frazy, a rola uzytkownika AAC jest
zatwierdzenie/negacja poszczegolnych komunikatéw stownych.

+  Dostep taczony

Dostep taczony wykorzystuje jednoczesnie dwie metody dostepu: Wskazywanie wzrokiem/reka sekcji

lub kolumny i skanowanie. Takie rozwigzanie umozliwia przyspieszenie komunikacji, zmniejsza

liczbe ruchéw niezbednych do skonstruowania wypowiedzi, a takze umozliwia zmniejszenie
rozmiaru indywidualnej pomocy komunikacyjnej, poprzez umieszczenie wiekszej ilosci elementow
na strone.

Rozwiazanie to jest dedykowane tym Uzytkownikom AAC, ktérzy maja dobra percepcje wzrokowa,

ale sa w stanie wskazywac jedynie z bardzo waskiej puli elementow na strone, a ich potrzeby

jezykowe i komunikacyjne sa znacznie wieksze.
+  Dostep kodowany

Dostep kodowany wykorzystywany jest z tymi uzytkownikami AAC, ktérzy maja mate mozliwosci
motoryczne, ale ich potrzeby i mozliwosci jezykowe i komunikacyjne sa duze; maja juz doswiadczenie
z indywidualng pomoca komunikacyjna na inng metode dostepu (skanowanie wzrokowe lub dostep
taczony) i maja zautomatyzowane ruchy potwierdzenia i negacji podczas skanowania wzrokoweqgo;
znaja juz wiekszosc symboli, jakie maja by¢ uzyte w pomocy komunikacyjnej na kodowanie; maja
wysokie kompetencje operacyjne, jak réwniez sktadniowe. Ta metoda dostepu nigdy nie jest
proponowana nowym uzytkownikom AAC, osobom, ktére dopiero rozwijaja automatyzacje ruchow
podczas skanowania, rozwijaja kompetencje jezykowe i komunikacyjne, czy tez doswiadczaja
trudnosci w zakresie pojemnosci pamieci roboczej*”.

NAWIGACIAWSPOMAGANA

Osoby z CCN, zwilaszcza te doswiadczajace trudnosci motorycznych i sensorycznych, moga miec problem
w wyszukiwaniu precyzyjnym odpowiednich stron z pomocy komunikacyjnej. Przewracanie stron ,strona
po stronie”, przewracanie po kilka stron na raz, nie tylko wydtuzaja proces komunikacji, ale takze moga byc
bardzo rozpraszajace. Aby unikng€ tych i innych przyczyn zataman komunikacyjnych, wynikajacych z nie-

¢ Zob. L. Burkhart, D. Gardiner-Fox, G. Hanser D.Wagner, Two Switches to Success: Access for children with severe physical and/or multiple
challenges 2004
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wystarczajacych mozliwosci ruchowych (uniemozliwiajacych samodzielng, precyzyjna, szybka i efektywna
nawigacje po pomocy komunikacyjnej), mozna wykorzystaé tak zwana ,nawigacje wspomaganga”.

Jak podkresla Gayle Porter autonomia komunikacyjna nie jest jednak zalezna od umiejetnosci samodzielne-
go operowania pomoca komunikacyjna. Uzytkownik AAC moze komunikowac sie autonomicznie nawet jesli
w zakresie kompetencji operacyjnych (np. przekrecania stron) bedzie zalezny od partnera komunikacyjnego.
Autonomia odnosi sie bowiem do wewnetrznej potrzeby i motywacji do komunikacji, oraz mozliwosci prze-
kazania wtasnej mysli zgodnie z wtasng intencja®.

Zawsze wazniejsze jest zapewnienie osobie z CCN mozliwosci konstruowania autonomicznych komunikatéw
nawet kosztem samodzielnosci operacyjnej niz ktadzenie nacisku na samodzielno$¢ operacyjng kosztem
autonomii przekazu**.

Przyktadowe rozwiazania w ramach ,nawigacji wspomaganej” obejmuja wykorzystanie linkéw (informacji,
do ktérej strony partner komunikacyjne ma przejs¢ w ksiazce), czy komend operacyjnych (instrukcje dla
partnera takich jak: ,przewr6€ strone”, idz do kategorii’, powr6t do strony (numer)’, czy ,chce jeszcze jedno
stowo z tej strony” w ksiazkach do skanowania

DOBOR SEOWNICTWA

Dziecko, ktére mowi, bedzie samodzielnie wybierato stowa, ktorych chee uzyC, sposréd szerokiej gamy stow,
jakie styszy/widzi kazdego dnia. Osoba, ktéra korzysta z AAC do komunikacji, bedzie samodzielnie wybierata
stowa, ktérych chee uzyé, tylko sposrod puli stéw-symboli do komunikacji, ktére zostaty stworzone do uzycia
przez nig i wczesniej zamodelowane®,

Dobdr stownictwa do indywidualnej pomocy komunikacyjnej dla uzytkownika AAC, stanowi wyzwanie,
w ktérym pomocne bedzie myslenie o kilku podstawowych zasadach. Przede wszystkim, kazda osoba
powinna mie¢ dostep do stownictwa:
+ umozliwiajacego realizacje réznych funkcji komunikacyjnych,
»  pozwalajacego na radzenie sobie z codziennymi wyzwaniami komunikacyjnymi,
+  odpowiadajacego aktualnym potrzebom komunikacyjnymi, jak réwniez umozliwiajacego dalszy roz-
woj kompetencji jezykowych i komunikacyjnych,
» adekwatnego do wieku,
+ umozliwiajacego wyrazenie osobowosci, zainteresowan,
»  pozwalajacego na podejmowanie znaczacych decyzji i bycie sprawczym we wszystkich obszarach
zycia,
+  utatwiajgcego realizacje rél spotecznych,
+  wspierajacego budowanie i rozwijanie rozumienia jezyka, i innych oséb w otoczeniu.

Nalezy jednak pamigtac, ze autonomiczna komunikacja nie zawsze bedzie wymagata dostepu do bardzo zto-
zonych struktur jezykowych. Autonomia dotyczy bowiem umiejetnosci samodzielnego zainicjowania wtedy,

kiedy ma sie co$ do powiedzenia, wprowadzenia tematu i przekazania precyzyjnej informacji, czytelnej dla
jak najwiekszej grupy partneréw komunikacyjnych, w sposéb spotecznie akceptowalny.

5> Zob. G. Porter, Pragmatic Organisation Dynamic Display Communication Books 2019

“ Zob. L. Burkhart, Multi-Modal Communication and Learning Strategies for Children who face Significant Challenges 2019; G. Porter,
Pragmatic Organisation Dynamic Display Communication Books 2019

= Zob. G. Porter, ). Kirkland, Integrating Augmentative and Alternative Communication inte Group Programs: Utilising the Principles of Con-
ductive Education1995 s.93-94

& Zob. G. Porter, Pragmatic Organisation Dynamic Display Communication Books 2019

DOROSLI ZWIELORAKA NIEPELNOSPRAWNOSCIA. POTRZEBY, PRAWA, MOZLIWOSCI 91



ROZDZIAL 9

Dawniej uwazano, ze interwencje komunikacyjna, nalezy zaczynac od dawania uzytkownikowi AAC wyborow
na konkretach, aby nastepnie zastapic je realistycznymi ich zdjeciami, a dopiero w nastepnym kroku (gdy
osoba panowata dobieranie zdjecia do symbolu), pozwalano wprowadzac symbole.

Jednak Pati King De Baun i Judy Lariviere podkreslaja, ze zrozumienie tego, ze symbol reprezentuje jezyk
i niesie ze soba znaczenie, jest umiejetnoscia, ktéra nabywa sie przez uzycie i modelowanie symbolu w zna-
czacym kontekscie, a nie jego rozpoznawanie. Z kolei Gayle Porter and Linda Burkhart® podkreslaja, ze
przedmioty i zdjecia, cho¢ wspomagaja rozumienie symbolu, nie warunkujg zasadnosci uzycia symboli do
komunikacji. Nawet bardzo mate dzieci moga nauczyc sie abstrakcyjnych symboli do komunikacji, o ile sa
one prezentowane w uporzadkowanym i znaczacym kontekscie. Czynnikiem, ktory bedzie wptywat na jakosc
tego procesu, nie jest rozumienie symboli, a ich postrzeganie i zdolnos¢ do réznicowania ich.

Co wigcej, badania pokazuja takze, ze mozna wykorzystywac taksonomiczng (oparta o kategorie) organiza-
cje stownictwa, nawet zanim osoba opanuje zdolno$¢ poznawczego kategoryzowania®®. Osoby z CCN moga
nauczyc sie funkcjonalnego wykorzystywania pomocy komunikacyjnej ze stownictwem pogrupowanym
w kategorie, niezaleznie od doswiadczonych trudnosci w zadaniach wymagajacych dokonywania katego-
ryzacji. Dzieje sie tak poniewaz, dzieki wspomaganemu przekazowi jezykowemu, maja okazje do czeste-
go obserwowania funkcjonalnego uzycia kategorii w celu zakomunikowania wiadomosci. Tak wiec uzyt-
kownicy AAC ucza sie kategorii jako czesci struktur jezykowych, zanim rozwing umiejetnos¢ poznawcza
kategoryzowania®.

Istnieja szkoty wiazace wprowadzenie AAC wytacznie z funkcja regulacyjna i ograniczajace dostepne stow-
nictwo wytacznie do realizacji takich funkcji komunikacyjnych jak proszenie o przedmiot lub dziatanie, pro-
testowanie, proszenie o kontynuacje lub zakonczenie aktywnosci®. Aktualnie wiemy jednak, ze poszczegdl-
ne funkcje jezykowe nie rozwijaja sie liniowo ,jedna po drugiej”, a rownolegle®. W zwigzku z tym, od samego
poczatku, kazda z 0s6b ze ztozonymi potrzebami komunikacyjnymi, powinna miec dostep do réznych funkgji,
takich jak: proszenie odmawianie, komentowanie, sygnalizowanie tego ,co dzieje sie nie tak’, zadawanie
pytan, opowiadanie/relacjonowanie, odpowiadanie na pytania, wprowadzenie tematu itd. ¢

Jednoczesnie, nalezy zdawac sobie sprawe, ze zrozumienie wypowiedzi uzytkownika AAC wykorzystujacego
do ekspresji jedno do trzech stéw, jest bardzo trudne dla partneréw komunikacyjnych, ktorzy najczesciej
odczytuja taki komunikat jego prosbe lub dopytuja o intencje. Rozwiazaniem jest stworzenie pomocy
komunikacyjnej, w oparciu o tzw. startery zdaniowe. S3 to frazy, dookreslajace intencje wypowiedzi, ktérych
musi uzy¢ uzytkownik AAC, na samym poczatku wypowiedzi, zanim dojdzie do przekazywania szczegotow.
Rola starteréw zdaniowych, jest zastapienie intonacji i mimiki twarzy, ktére w naturalnym rozwoju mowy,

" Por.wczednie] wymienione pozycje

% Zob.K.Fallon, ). Light, A. Achenbach, The semantic organization patterns of young children: implications for augmentative and alternative
communication, Augmentative and Alternative Communication, 19, 2003; D.R. Beukelman, P. Mirenda, Augmentative and alternative
communi-cation. Supporting children and adults with complex communication needs 2013

5 Zob. G. Porter, Pragmatic Organisation Dynamic Display Communication Books 2019; D.R. Beukelman, P. Mirenda, Augmentative and
alternative communi-cation. Supporting children and adults with complex communication needs 2013

&0 Zob. D.R. Beukelman, P. Mirenda, Augmentative and alternative communi-cation. Supporting children and adults with complex communi-
cation needs 2013

i Zob. G. Porter, Pragmatic Organisation Dynamic Display Communication Books 2019

#4 Zob.H. Tager-Flusberg, S. Rogers, ). Cooper, R. Landa, C. Lord, R. Paul, M. Rice, C. Stoel-Gammon, A. Wetherby, P Yoder, Defining Spoken
Language Benchmarks and Selecting Measures of Expressive Language Development for Young Children With Autism Spectrum Disorders.
Journal of speech, language, and hearing research 52, 2009
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umozliwiaja dzieciom wypowiadajacym jedno do trzech stéw, dookreslenie intencji wypowiedzi®. Przykta-

dowe statery zdaniowe moga obejmowac takie frazy jak: ,Podoba mi sie’,,Nie podoba mi sie’,,Moim zdaniem”

(wspdlny starter umozliwiajgcy komentowanie; alternatywa dla dwdch pierwszych starteréw),,Cos jest nie tak’,,Ja

chee’, ldziemy’, ,Mam pytanie’, ,Pogadajmy’. ,Opowiem Ci cos’, ,Mam pomyst’ . Tak na niby’, ,Zrébmy cos’, ,Pokazie

Ci cos”, ,Mito jest powiedzie¢”, , Teraz troszke zmyslam’.,Snito mi sig”

David Beukelman i Pat Mirenda® podkreslaja, ze kazda osoba, potrzebuje dostepu do stownictwa:

1. Odpowiadajacego aktualnym potrzebom komunikacyjnym: umozliwiajacego zastapienie komunikatow
przekazywanych zachowaniem, komunikatami zrozumiatymi dla szerszej grupy partneréw komunikacyj-
nych i przekazywanych w formie bardziej spotecznie akceptowane].

2. Pozwalajaceqgo na radzenie sobie z codziennymi wyzwaniami komunikacyjnymi i realizacje rol spotecz-
nych, w sposéb aktywny i sprawczy. Rola 0sob uczestniczacych w procesie indywidualizacji stownictwa,
jest wiec przeanalizowanie codziennych sytuacji, w jakich znajduje sie dana osoba, przez pryzmat teqo
jakie stownictwo, umozliwiatoby jej petniejsze uczestniczenie w nich. Konieczne jest, uwzglednienie
wszystkich $rodowisk, w jakich funkcjonuje ta osoba.

3. Odnoszacych sie do zainteresowan i bardzo motywujacych tematow dla danej osoby. Indywidualna
pomaoc komunikacyjna ma umozliwiac wyrazenie siebie, a co za tym idzie rozwoj osobowosci, indywidu-
alnosci i podmiotowosci. Zalezy nam takze na budowaniu pozytywnego wizerunku oséb korzystajacych
z AAC do komunikacji, dlatego musza oni miec dostep do stownictwa, pozwalajacego na rozmowe o te-
matach dla nich waznych®.

4. Umozliwiajacych uczestniczenie komunikacyjne i podejmowanie decyzji dotyczacych proceséw tera-
peutycznych, edukacji i opieki. U dorostych oséb z wieloraka niepetnosprawnoscia obserwuje sie cze-
sto wyuczong bezradnosc jako rezultat wielu lat podporzadkowania sie narzuconym przez terapeutow
schematom postepowania, wzorcowi wykonywania polecen, czy wytaczenie odpowiadania na pytania
i polecenia, bez mozliwosci samodzielnego decydowania o procesach i/lub warunkach i/lub przebiegu
form edukacji, wsparcia, opieki, terapii®®. Rozwigzaniem jest wiec danie dostepu do stownictwa umoz-
liwiajacego podejmowanie decyzji, w obrebie wymienionych sfer zycia (np. decydowania o kolejnosci
wykonywanych ¢éwiczen w ramach fizjoterapii, wykonywanych podczas innych form terapii zadan, ich
komentowanie, czy tez dawanie szczeqotowych instrukcji dotyczacych form wsparcia i pomocy niezbed-
nych funkcjonalnie tej osobie)®.

5. Uwzgledniajacych rézne srodowiska. Badania zespotu Christine Marvin® pokazaty, ze 1/3 zasobdw
stownikowych jest wykorzystywana wytacznie w placdéwce (edukacyjnej/terapeutycznej), 1/3 wytacznie
w domu, a 1/3 w obydwu tych srodowiskach. Dlatego nie mozna indywidualnej pomocy komunikacyjnej
zawezac tylko i wiacznie do stownictwa edukacyjnego czy terapeutycznego. Ilosc sytuacji, w ktorych
bedzie ona mogta byc¢ uzyta, bedzie relatywnie niska, dlatego nalezy zbilansowac stownictwo eduka-

5 Zob. G. Porter, Pragmatic Organisation Dynamic Display Communication Books 2019

o Zob. D.R. Beukelman, P. Mirenda, Augmentative and alternative communi-cation. Supporting children and adults with complex communi-
cation needs 2013

85 Zob. ). Light, D. McNaughton, Communicative Competence for Individuals who require Augmentative and Alternative Communication:
A New Definition for a New Era of Communication? Augmentative and Alternative Communication, 30:1, 2014

& Zob. B. Collier, D. McGhie-Richmend, D. Odette, |. Pryne, Reducing the risk of people who uses augmentative and alternative communica-
tion. Augmentative and Alternative Communication, 22, 2006

o Zob. D.R. Beukelman, P. Mirenda, Augmentative and alternative communi-cation. Supporting children and adults with complex communi-
cation needs 2013

% Por. Ch. Marvin, D. Beukelman, D. Bilyeu, Vocabulary-Use Patterns in Preschool Children: Effects of Context and Time Sampling. Augmen-
tative and Alternative Communication. 10, 2009
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cyjne/terapeutyczne, ze stownictwem bardziej uniwersalnym i mozliwym do wykorzystania w réznych
sytuacjach i w réznych srodowiskach.

6. Jednoczesnie, nalezy pamietac, ze wspomagany przekaz jezykowy (modelowanie) na indywidualnej po-
mocy komunikacyjnej ma stuzyc¢ przede wszystkim budowaniu rozumienia. Dlatego nalezy przeanalizo-
wac te sytuacje, w ktorych osoba moze doswiadczad trudnosci w rozumieniu mowy, i zapewnic stownic-
two umozliwiajace wspieranie rozumienia w tych sytuacjach.

Pomoc komunikacyjna i dobér stownictwa powinien umozliwiaé dalszy rozwoj jezykowy uzytkownika AAC.

Budujac indywidualna pomoc komunikacyjna, zawsze pracujemy w tak zwanej strefie najblizszego rozwoju.
Oznacza to, ze kazda osoba potrzebuje miec stowa, ktére, juz zna, jak réwniez stowa, ktére partnerzy ko-
munikacyjny dopiero beda modelowali, aby wspierac rozwdj kompetencji jezykowych i komunikacyjnych®.
Moga to byc¢ stowa pochodzace z réznych kategorii semantycznych i umozliwiajace realizacje réznych funk-
¢ji komunikacyjnych, w zaleznosci od zdiagnozowanych aktualnych i przysztych potrzeb danej osoby.

W kazdym jezyku, stowa mozna ogdélnie mozna podzielic na dwie kategorie - stownictwo rdzeniowe
i stownictwo kontekstowe. Stownictwo rdzeniowe, to niewielki zestaw stow, ktore sa wykorzystywane bar-
dzo czesto w jezyku, o szerokim znaczeniu, a wiec moga byc uzywane w roznych kontekstach i do rozmowy
na rozne tematy. Okoto 75-80% tego, co méwimy, opiera sie na tych samych 200 podstawowych stowach
rdzeniowych. Sa to wiec te wyrazy, ktére sa uzywane do konstruowania dtuzszych wypowiedzi (zdan), np. ja,
i to, by¢, mied, w, nie, ty™. Stownictwo to nie wymaga indywidualizacji, poniewaz jest uniwersalne w danym
jezyku. Co wiecej nie podlega ono zbyt wielu zmianom w miare nabywania nowych kompetencji jezykowych
i komunikacyjnych, gdyz jest typowo wykorzystywane na przestrzeni catego zycia. Z kolei okoto 20-25%
tego, co méwimy, opiera sie o wykorzystywanie stownictwa kontekstowego (szczegétowego). Stowa te moga
dotyczyc szczegbtowych tematdw lub byc zupetnie indywidualne dla danej osoby i jej rodziny. Stownictwo
kontekstowe takze rozni sie miedzy soba frekwencja w uzyciu, np. imie przyjaciela bedzie prawdopodobnie
czesciej wykorzystywane niz nazwa miejsca, w ktérym dana osoba spedzita poprzednie wakacje’. Wszyscy
uzytkownicy AAC potrzebuja jednocze$nie dostepu zaréwno do stownictwa rdzeniowego jak i kontekstowe-
go. Nikt nie jest w stanie precyzyjnie wyrazi¢ swoich mysli wytacznie za pomocg stownictwa rdzeniowego,
podobnie jak nie jest mozliwe zbudowanie znaczacej i zrozumiatej wypowiedzi tylko za pomocg stownictwa
kontekstowego.

Wyzwaniem rozwojowym, w pracy z uzytkownikami AAC, jest zawsze znalezienie sposobéw na przyspie-
szenie komunikacji, gdyz jej szybkos¢ jest jednym z kluczowych czynnikdw, wptywajacym na postrzega-
nie uzytkownika AAC, dtugosc i jakosc interakcji, budowanie relacji spotecznych i uczestniczenie w zyciu
spotecznym. Tak wiec, choc kazda osoba powinna mie¢ mozliwos¢ budowania wypowiedzi z pojedynczych
stow, dla wielu uzytkownikow AAC (szczegolnie tych z wyzwaniami ruchowymi i sensorycznymi), jest to
zbyt czasochtonne. Dlatego budujac autonomiczng komunikacje kluczowe jest znalezienie réwnowagi mie-
dzy gramatyka generatywng a wykorzystaniem catych fraz’”.

% Zob. G. Porter, Pragmatic Organisation Dynamic Display Communication Books 2019

0 Zob.R.T. Cross, B.R. Baker, L.S. Klotz, A.L. Badman, Semantic Compaction in Both Static and Dynamic environments: a new synthesis 1997

L Zob. G. Porter, Pragmatic Organisation Dynamic Display Communication Books 2019

72 Zob. NLALm, L. Arnott AF. Newell, Discourse analysis and pragmatics in the design of a conversation prosthesis. Journal od Med Eng
Technol. 13(1-2), 1989; N. Alm, ). Arnott, A.F. Newell, Prediction and conversational mementum in an augmentative communication system.
Communications of the ACM, 35(%),1992; ). Higginbotham, Slipping Through the Timestream: Social Issues of Time and Timing in Augmen-
ted Interactions 1999
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Ze wzgledu na bariery srodowiskowe, ograniczenia samych systemdw AAC, jak réwniez partneréw komuni-
kacyjnych, uzytkownicy AAC czesto znajdujg sie w sytuacji, w ktorej .nie moga powiedzie¢ tego, co chca,
kiedy chca i jak chca”. Budowanie ich autonomii i wyzwania rozwojowe, obejmuja takze koniecznosc wy-
pracowania tak zwanych kempetencji strategicznych, ktére umozliwiajg poradzenie sobie z ograniczeniami
wynikajacymi z faktu korzystania z AAC do komunikacji. Pozwalajg one takze uzytkownikom AAC ujawnié
maksimum ich mozliwosci komunikacyjnych oraz realny poziom wiedzy o $wiecie”. Dlatego tak wazne jest,
by stownictwo jaki ma dysponowac uzytkownik AAC byto adekwatne do wieku i wyzwan dorostosci. Na oso-
bach odpowiedzialnych za dobdr stownictwa dla nastolatkéw i dorostych uzytkownikow AAC cigzy rowniez
obowigzek zadbania o to, aby stownictwo znajdujgce sie w indywidualnych pomocach komunikacyjnych,
budowato pozytywny wizerunek osoby nieméwiacej w spoteczenstwie, adekwatny do jej wieku i ptci, oraz
nie nosito znamion infantylizacji’*. Oznacza to, ze proponowane stownictwo powinno by¢ nie tylko adekwat-
ne rozwojowo, ale réwniez powinno respektowac wiek biologiczny i pte¢ uzytkownikow AAC.

Dbanie o ksztattowanie pozytywnego wizerunku Uzytkownikéw AAC poprzez odpowiednie, to jest nieinfan-
tylnizujace stownictwo, staje sie szczegdlnie istotne w kontekscie pracy z dorostymi osobami z wieloraka
niepetnosprawnoscia. Obejmuje to zaréwno dbanie o odpowiednig forme graficzng symboli, ale takze ade-
kwatne do wieku formy stéw/wyrazen. Czasami niewielka zmiana (np. ,Musze wyjs¢ do toalety”, zamiast
typowego dla matych dzieci ,Mokra pielucha”) wyptywa na zupetnie inna percepcje ze strony 0sob w oto-
czeniu.

Jak wynika z badan’, ze osoby ze ztozonymi potrzebami komunikacyjnymi, w szczegélnosci osoby z wielo-
raka niepetnosprawnoscia, sg az szesc razy czesciej narazone, na przemoc fizyczng, psychiczng, i seksualng,
co skutkuje znacznie czestszym wystepowaniem zaburzen lekowych, zespotu stresu pourazowego, depresji,
zachowan agresywnych i autoagresywnych. Taki stan rzeczy wynika zaréwno, z ograniczonych mozliwosci
rozpoznawania i unikania potencjalnego zagrozenia, mniejszych mozliwosci poradzenia sobie z traumatycz-
nymi wspomnieniami, niewystarczajacej sieci wsparcia spotecznego, i przede wszystkim trudnosci komuni-
kacyjnych.

Dlatego wielu specjalistow’ wskazuje na koniecznos¢ dania dostgpu i modelowania dorostym uzytkow-
nikom AAC uzycia stownictwa umozliwiajacego rozmowe o tematach zwiazanych z zyciem spotecznym,
relacjami kolezenskimi, intymnymi i zawodowymi, seksualnoscia i mozliwymi doswiadczanymi naduzyciami,
dawaniem instrukgji i stawianiem granic w zakresie pomocy w codziennych czynnosciach opiekunom i asy-
stentom, opieka zdrowotna i procedurami medycznymi, przemieszczaniem sie i zmianami pozycji.

Dostep do jezyka i komunikacji jest jednym z warunkéw rozwoju relacji. Dotyczy to zaréwno relacji w ro-
dzinie, relacji terapeutycznych, jak réwniez relacji kolezeriskich i réwiesniczych. ILos¢ i jako$¢ zbudowanych
relacji, sa wyznacznikami jakosci zycia, takze uzytkownikow AAC”. W zwiazku z tym, zardéwno proponowane

# Zob. D. McNaughton, D. Hamlin,J. Mccarthy, D. Head-Reeves, M. Schreiner, Learning to Listen: Teaching an Active Listening Strategy to
Preservice Education Professionals. Topics in Early Childhood Special Education 27, 2008; ). Todman, N. Alm, J. Higginbotham, P. File,
Whole Utterance Approaches in AAC. Augmentative and alternative communication 2008

"+ Zob. D. R. Beukelman, P. Mirenda, Augmentative and alternative communi-cation. Supporting children and adults with complex communi-
cation needs, 2013

75 Zob. D. Sobsey, Vielence and Abuse in the Lives of People with Disabilities: The End of Silent Acceptance? 1994

& Zob. B. Collier, D. McGhie-Richmend, D. Odette, |. Pryne, Reducing the risk of people who uses augmentative and alternative communica-
tion, Augmentative and Alternative Communication, 22, 2006

Y. Amichai-Hamburger, M. Kingsbury, B.H. Schneider, Friendship: An old concept with a new meaning? Computers in Human Behavior
29(1), 2013; B. Batorowicz, F. Campbell, S. Tetzchner, G. King, C. Missiuna, Social participation of school-aged children who use commu-
nication aids: The views of children and parents. AAC: Augmentative and Alternative Communication 30¢3) 2014, C. Friedman, M. Rizzolo,
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strategie komunikacyjne jak i stownictwo znajdujace sie w indywidualnej pomocy powinny odpowiadac
i wpasowywac sie w naturalne wzorce, schematy i rutyny komunikacji w rodzinie. Rhea Paul’® podkresla,
ze dostosowanie ksigzki do komunikacji do naturalnego jezyka tej konkretnej rodziny, z uwzglednieniem
jej specyficznych wyrazen, zwrotow, powiedzonek czy tez poruszanych tematow, pomaga rodzinom zaanga-
zowac sie w caty proces budowania komunikacji z niemdwiacym cztonkiem rodziny, jak réwniez utrzymac
to zaangazowanie w perspektywie dtugoterminowej, zredukowac poziom stresu, a takze wzigc wspotod-
powiedzialnos¢ za planowanie dalszych celdw terapii. Nalezy takze zadbac o to, aby dostepne stownictwo,
umozliwiato budowanie relacji rowiesniczych i kolezenskich. Co wiecej, dostep do social mediow umozliwia
uzytkownikom AAC taczenie sie ze swiatem, ale wprowadza réwniez nowa konwencje rozmowy i wymiany
wiadomosci. Warto wiec zadba¢ o stownictwo, umozliwiajgce korzystanie z social medidw, takze dlatego,
ze umozliwiaja one tworzenie wiadomosci w dowolnym tempie, bez takiej presji czasu, jaka jest obecna
podczas rozmowy twarzg w twarz’®,

PODSUMOWANIE

W ostatecznym rozrachunku, celem wprowadzania AAC jest zapewnienie dzieciom i dorostym o ztozonych
potrzebach komunikacyjnych zycia dajacego im szczescie i spetnienie. Zycia, w ktorym beda mogli w petni
realizowacd rozne role spoteczne, w tym uczestniczy¢ w edukacji, w zyciu rodzinnym i spotecznym, czy byc
aktywni na rynku pracy. Zycia, w ktorym beda czuli sie bezpiecznie, bedg mieli dostep do potrzebnych im
ustug, beda szanowani i doceniani za to, kim sa. Zycia, w ktorym bedg mieli mozliwo$¢ budowania relacji,
przyjazni, zwigzkéw i wnoszenia znaczacego wktadu w zycie spoteczne®.
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POSTSCRIPTUM

Brak mozliwosci porozumiewania sie na elementarnym poziomie zwigzanym z komunikowaniem swoich
potrzeb, przezyc czy wtasnej woli wywotuje frustracje, negatywne emocje i zachowania niepozadane - agre-
sje i autoagresje, ale takze bierno$¢ spoteczna i apatie. Dlatego w Srodowiskowym Domu Samopomocy
Kamyk przyktada sie duza wage do stosowania komunikacji alternatywnej i wspomagajacej. AAC umozliwia
osobom z wieloraka niepetnosprawnoscia wyrazania emocji, potrzeb oraz wtasnego zdania, co w sposob
wymierny przyczynia sie do zwiekszenia niezaleznosci, samodzielnosci i aktywnosci w ich codziennym funk-
cjonowaniu. Ponadto posiadanie narzedzi komunikacyjnych w sposob bezposredni wptywa na mozliwosc
korzystania z débr publicznych i integracje spoteczno-kulturowa.

Za budowanie systemow narzedzi komunikacyjnych dla uczestnikéw i ich wdrazanie odpowiada pedagog
specjalny. Za korzystanie z komunikacji odpowiadaja wszyscy pracownicy, bez wzgledu na petniona funkcje.
Jest to wazne, poniewaz osoba z problemami w porozumiewaniu sie powinna mie¢ dostep do narzedzi
komunikacyjnych w kazdej chwili. Stosowanie AAC jest statym elementem kazdego dnia, stanowi element
szerzej prowadzonych dziatan terapeutycznych, ktére realizowane sg podczas catodziennego pobytu uczest-
nika w osrodku, co wynika z postrzegania proceséw komunikacji jako procesu totalnego. Zatem komunikacja
alternatywna i wspomagajaca stosowana jest takze poza osrodkiem wsparcia - w domu rodzinnym i w Sro-
dowisku otwartym (np. przyktad podczas zakupow w sklepie, wycieczek, wyjscia do kawiarni czy na spacer).

Zespot wspierajaco-aktywizujacy wykorzystuje réznorodne sposoby umozliwiajace przekazywanie oraz od-
bieranie komunikatow przez osoby z wieloraka niepetnosprawnoscia.

Uczestnicy korzystajg z nastepujacych rozwigzan, wspomagajacych porozumiewanie:

+  sygnaty uprzedzajace stosowane na ciele: sygnat to staty bodziec, ktdry jest nosnikiem konkretnej
informacji i przygotowuje osobe z niepetnosprawnoscia do aktywnosci jaka ma sie wydarzyc. Dzieki
sygnatowi uczestnik nie jest zaskakiwany, moze przewidzie¢ sytuacje, a czasami podjac wspotprace.
Dziatania terapeuty sa przewidywalne, co wptywa na poczucie bezpieczenstwa osoby z niepetno-
sprawnoscia. Przyktadem sygnatéw uprzedzajacych stosowanych na ciele jest sygnat,koniec” (przy-
tozenie dtoni terapeuty do dtoni uczestnika, co informuje o zakonczeniu czynnosci), sygnat ,jedzenie”
(dotkniecie palcem policzka uczestnika w okolicy ust).

« znaki przestrzenno-dotykowe: to rzeczywiste przedmioty lub ich miniatury, ktére maja tatwe do
odréznienia ksztatty i zréznicowana fakture, by byty dostepne percepcyjnie osobie z niepetnospraw-
noscig wieloraka. Znaki sa desygnatami konkretnych pojec. Na przyktad tyzka symbolizuje czynnosc
jedzenia, swieca informuje o zajeciach stymulujacych zmysty, pitka zapowiada zajecia rehabilita-
cyjne, natomiast miniaturowy model konia informuje o zajeciach z hipoterapii. Wielkosc oraz iko-
nicznos¢ symboli (wizualna relacja pomiedzy symbolem, a jego znaczeniem) odpowiada zdolnosci
postrzegania uczestnikéw. Stosowanie symboli pomaga wyrdzni¢ wazne wydarzenia w ciggu dnia
oraz zwieksza ich przewidywalnosc.

« gesty naturalne i znaki manualne: wspomagaja stowne porozumiewanie sie, s stosowane jedno-
czesnie z mowa, by wzmocnic przekazywany komunikat i utatwic jego zrozumienie. Gesty sa bardzo
uzytecznym narzedziem komunikacji dla oséb z niepetnosprawnoscia ze wzgledu na dostepnosc
i tatwosc uzycia. Ponadto gesty sa czytelne i tatwe do zapamietania, gdyz cechuje je wysoki stopien
ikonicznosci ze wzgledu na fakt, ze sa zaczerpniete z zycia codziennego i zwykle nasladuja sytuacje
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naturalne. Gesty sa stosunkowo tatwe do motorycznego wykonania, co jest wazne dla 0séb z niepet-
nosprawnoscia ruchowa. Na przyktad pocieranie dtoni o siebie znaczy ,my¢ rece”, kiwniecie gtowa
w przod oznacza tak”, przytozenie ztozonych dtoni do policzka oznacza ,spac”.

« znaki graficzne obejmuja zdjecia oraz PCS (Picture Communication Symbols) czyli system koloro-
wych symboli, ktére ukazuja obrazkowo nie tylko znaczenie pojedynczego stowa, ale tez fraz i zwro-
tow grzecznosciowych. Znaki graficzne PCS zawierajg wszystkie czesci mowy. Obrazowane pojecia
sa konkretne (np. pitka, malowac) i abstrakcyjne (prosze, udato sie). Zdjecia i obrazki cechuje roz-
ny stopien ikonicznosci. Symbole PCS wykorzystywane sa do tworzenia plandw dnia, planowania
ciggu czynnosci przy dziataniach ztozonych (np. zakupy, mycie zebdw, gotowanie zupy), utatwiaja
dokonywanie wyboréw oraz tworzenie wypowiedzi o réznym stopniu ztozonosci. Znaki i zdjecia sa
drukowane, laminowane i podklejane rzepem, w ten sposob mozna je eksponowac na podktadkach.
Z PCS tworzone sa tablice wyboru, tablice kontekstowe, tablice tematyczne oraz osobiste ksiazki
komunikacyjne (do skanowania wzrokowego oraz wzrokowo-stuchowego).

Indywidualny system komunikacyjny jest budowany i rozwijany podczas indywidualnych zaje¢, zaje¢ w dia-
dzie i triadzie. Szczegdlnym rodzajem zajec (czesciej grupowych) jest krag komunikacyjny. Ten rodzaj zajec to
witasciwie spotkanie odbywajace sie wokot wybranego tematu, problematyki (np. ttusty czwartek, kobiecosc,
swieto zmartych, wakacje, porzadki itp.) Zajecia rozpoczynaja sie od zaprezentowania rzeczywistych przed-
miotéw, uzycia ich w odpowiednim kontekscie, doswiadczenia konkretnych sytuacji. Uczestnik poznaje nowe
stowa i zwroty, stosuje tablice komunikacyjna lub pojedyncze symbole PSC zwigzane z tematem spotkania.
Krag komunikacyjny jest okazja do wprowadzania i utrwalania stownictwa. Mozliwosci udziatu w kregach
komunikacyjnych poszczegolnych uczestnikéw sg zréznicowane i wymagaja dostosowania pomocy komu-
nikacyjnych. W Srodowiskowym Domu Samopocy Kamyk wprowadzono takze innowacje pedagogiczng ,Bi-
blioteczka AAC" oraz Wideoteka AAC". Innowacja polegata na przygotowaniu materiatéw do czytania uczest-
niczacego. Opracowano krotkie teksty literackie, teksty piosenek i wierszy z wykorzystaniem symboli PCS,
ktore nastepnie wykorzystywali uczestnicy do czytania uczestniczacego. Tematy ksiazek wiazaty sie z za-
interesowaniami uczestnikéw. W projekcie ,Wideoteka AAC" terapeuta przygotowywat tablice tematyczne
dotyczace ogladanych przez uczestnikow filmdéw. Nastepnie ogladat z uczestnikiem trailer wybranego filmu
i modelowat uzycie tablicy. W ten sam sposéb postgpowali rodzice w domu uczestnika, by porozmawiac
o filmie i odczuciach, jakie wywotywat.
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UStYSZEC MOZLIWOSCI -

ZASTOSOWANIE MUZYKI | JEJ ELEMENTOW W KONTAKCIE

Z OSOBAMI Z NIEPELNOSPRAWNOSCIAMI

DOMINIKA DOPIERALA

NIEPELNOSPRAWNOSC | KONTEKST SPOLECZNY

Wiazac tytut podrecznika z tematem zastosowania muzyki w kontakcie z osobami z wielorakg niepetno-
sprawnoscia, warto na wstepie przytoczy¢ fragmenty dwoch dokumentow traktujacych o prawach czto-

wieka: Powszechnej Deklaracji Praw Cztowieka ONZ oraz Konwencji
Praw Os6b z Niepetnosprawnosciami przyjete) w 2006 przez Zgroma-
dzenie Ogélne Naroddw Zjednoczonych.

Preambuta Konwencji przedstawia definicje niepetnosprawnosci
ktadac szczegolny nacisk na jej wymiar spoteczny: Niepetnospraw-
nosc jest koncepcja ewoluujaca. Jest wynikiem interakcji pomiedzy
osobami z dysfunkcjami a barierami srodowiskowymi oraz barierami
wynikajacymi z postaw ludzkich, ktére ograniczaja mozliwos¢ pet-
neqgo uczestnictwa oséb niepetnosprawnych w zyciu spotecznym na
rownych zasadach z innymi obywatelami” [ttum. wtasne] (Konwencja
Praw Oséb z Niepetnosprawnosciami, Genewa 2006).

Dokument opisuje niepetnosprawnosc jako zaleznos¢ pomiedzy sta-
nem zdrowia jednostki a jej srodowiskiem. W odréznieniu od me-
dycznego modelu niepetnosprawnosci, ktory ograniczenia zwiazane
z dysfunkcja czy choroba przypisuje osobie z orzeczeniem, Konwen-

Cja przyjmuje zatozenia przeciwstawnego mu modelu spotecznego®.

Nie oddzielajac jednostki od srodowiska, w ktérym funkcjonuje,
model ukazuje niepetnosprawnosc jako odpowiedzialnosc zbiorowa,
a spoteczenstwo jako jeden organizm tworzony przez rdznorodne
osoby.

DOMINIKA DOPIERALA

Autorka jest absolwentka studiow licen

cjackich w katedrze fortepianu w Royal
College of Music oraz studiow magister-
skich w Nordoff-Robbins Music Therapy
Centre w Londynie. Jest wyktadowca
akademickim, nauczycielem i superwi-

zorem. Specjalizuje sie w muzykoterapii
kreatywnej Nordoff-Robbins. Ma bogate

czenie terapeutyczne - praco

z chorobami neurologicznymi i uraza-

mi powypadkowymi, wspotpracowata

z Centrum Psychiatrii w Katowicach

oraz wieloma dkami eduk

i terapeutycznymi w Polsce.

Osobny punkt Deklaracji Praw Cztowieka poswiecony jest prawu do uczestnictwa w kulturze, jako obszarze
zycia spotecznego: ,Kazdy cztowiek ma prawo do swobodnego uczestniczenia w zyciu kulturalnym spote-
czenstwa, do korzystania ze sztuki” (Powszechna Deklaracja Praw Cztowieka, Paryz 1948).

Wydarzenia kulturalne dostosowane do mozliwosci roznorodnych odbiorcéw w istotny sposéb wpisuja sie
w zatozenia polityki spotecznej, ktorej jednym z celow jest wiaczenie grup zagrozonych marginalizacja do
zycia spotecznego. W swojej istocie sztuka jest poszukiwaniem nowych wizji, powiazan i wspotbrzmien.
taczy tworce z odbiorca, koncepcje z uczuciem, strukture wypowiedzi ze swoboda wyrazu i integruje uczest-
nikow wydarzer. Jako sita wigzgca, sztuka moze miec istotne znaczenie w tworzeniu wiezi i budowaniu

poczucia przynaleznosci do wiekszej zbiorowosci.

! Wspomniane modele opisane zostaty szczegotowo w artykule M. Karasia dostgpnym na httpy//hdLhandle.net/10593/5758
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Artykut opisuje muzyke jako szczegblnie przystepna forme aktywnosci spotecznej 0s6b z niepetnosprawno-
sciami. Uzasadnia, jak gra zespotowa wspiera rozwdj osobistego i spotecznego potencjatu uczestnikow. Opis
wptywu muzyki na roznorodne obszary funkcjonowania cztowieka poparty zostanie przyktadami aktywno-
sci muzycznych mozliwych do wykorzystania w codziennych kontaktach z osobami z niepetnosprawnoscia
wieloraka. Punktem wyjscia do rozwazan bedzie koncepcja wewnetrznej muzykalnosci - cechy wrodzonej
i wkasciwej dla kazdego cztowieka. Muzyczne wtasciwosci ruchéw i gtosow beda podstawa przedstawionych
w dalszej czesci rozdziatu aktywnosci i piosenek. Budowa utwordw zostanie opisana wraz z uzasadnieniem
mozliwych celéw ich zastosowania.

WEWNETRZNA MUZYKALNOSC

Zawarte w tej czesci rozdziatu informacje oparte s na zatozeniach podejscia muzykoterapii nazwanej od
jej autorow Nordoff Robbins lub muzykoterapia kreatywna. Odnosza sie do osob w kazdym przedziale wie-
kowym, niezaleznie od umiejetnosci muzycznych czy poziomu sprawnosci. Sesje prowadzone przez Paula
Nordoffa i Clive'a Robbinsa - kompozytora i nauczyciela w szkole specjalnej - polegaty na wtaczaniu dzieci
i mtodziezy z niepetnosprawnosciami do gry zespotowej. Zrodtem wspdlnie tworzonej muzyki byta we-
wnetrzna muzykalno$é obecna w ruchach, gestach, wokalizacjach i spiewie grajacych.

Elementy muzyki - rytm bicia serca, melodyka gtosu, dynamika ruchu, tempo oddechu czy krokéw - brzmia
w nas i pomiedzy nami. Sa obrazem naszej kondycji psychofizycznej i sposobem osobisteqo wyrazu. Wewnetrz-
na muzykalnosc jest obecna i pozostaje w ludzkim ciele pomimo choréb, niepetnosprawnosci czy urazéw.
Dysfunkcje moga wptywac na jej brzmienie, ale nie moga jej sttumic. Tak rozumiana muzykalnosc¢ pozwala
ustyszec to, co taczy kazdego z nas, pomimo réznic w sposobach komunikacji i obszarach sprawnosci.

Stajac sie cztonkami muzycznego zespotu uczestnicy sesji moga bezposrednio wptynad na brzmienie two-
rzonej muzyki. Oddech wyznacza tempo Spiewanej melodii, miarowe kroki nadaja rytm marszowej piosence,
a werbalne lub niewerbalne wokalizacje staja sie melodia przechodzaca w muzyczny dialog. Zadaniem
terapeuty jest stworzy¢ warunki, w ktérych kazdy uczestnik moze zostac ustyszany i we wiasciwy dla siebie
sposdéb wiaczyc sie do gry lub Spiewu.

Mowiac o wewnetrznej muzykalnosci Paul Nordoff i Clive Robbins mieli na mysli takze wrodzona zdolnos¢ czto-
wieka do reagowania na muzyke. Muzyka nas porusza, dostownie i w przenosni: motywuje do ruchu w trakcie gry
na instrumencie, spiewu i tanca podczas stuchania muzyki. Repertuar popularnych utwordw i piosenek utrwala
sie wnaszej pamieci, przywotuje skojarzenia i budzi emocje. Wszystkie te zasoby muzyczne sa dla nas przystepne,
poniewaz wynikaja z naszego osobistego doswiadczenia, niekoniecznie z nabytych umiejetnosci muzycznych.
W kilku stowach: o tak, jakby muzyka nie byta tym, co robimy, tylko tym, kim jestesmy” [ttum. wtasne’].

Elementy muzyczne obecne w ciele jako brzmiacym organizmie sa obok jezyka istotna czescia naszeqo 0so-
bistego wyrazu. Moga stac sie szczegdlnie wymowne w kontaktach z osobami z wieloraka niepetnosprawno-
scig, ktore nie postuguja sie mowa lub wykorzystuja ja w matym zakresie. W kolejnym podrozdziale opisano
jakmuzyka i jej poszczeg6lne elementy wptywaja na rozwd) poszczegolnych obszardw funkcjonowania oséb
o roznorodnych obszarach sprawnosci.

1 K.Aigen, Paths of Development in Nordoff-Robbins Music Therapy, Barcelona 1998 s. 296
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MUZYKA A OBSZARY ROZWOJU CZLOWIEKA

Tworzenie muzyki taczy w sobie lekkos¢ zabawy z efektywnoscia pracy. Nawet jesli wykonywana jest w ra-
mach rozrywki i poza kontekstem terapii,muzyka wymaga od uczestnikow umiejetnosci takich jak: uwaznosc,
celowosc, koordynacja ruchowa, gra naprzemienna, wspotpraca grupowa. Nabywane i rozwijane w trakcie
gry zespotowej moga stac sie przydatne takze w sytuacjach pozamuzycznych.

Wstepem do przedstawionych w kolejnej czesci rozdziatu pomystdw na zastosowanie muzyki w pracy z 0so-
bami z niepetnosprawnosciami bedzie opis mozliwych sfer rozwoju, ktére pobudzamy w trakcie aktywnego
muzykowania. Obszardw tych nie nalezy traktowac jako kolejnych etapéw postepu czy oddzielnych zakre-
sow pracy. Sa wspotzalezne, a stymulowane jednoczesnie, wzajemnie sie dopetniaja.

OTWARTOSC | AKCEPTACIA

Ograniczenia intelektualne, ruchowe i zaburzenia sensoryczne utrudniaja osobom z niepetnosprawnoscia
przyswajanie nowych doswiadczen. Powoduja, ze Swiat jawi sie im jako niezrozumiaty i niedostepny. Trud-
nosci z jego pojmowaniem moga skutkowac biernoscia, licznymi stereotypiami lub obnizona tolerancja
na bodzce zewnetrzne. Impulsywne i schematyczne zachowania zastepuja zewnetrzny chaos znajomym
porzadkiem. S3 jednymi z niewielu mozliwych doznan, ktére osoby z niepetnosprawnoscia sg w stanie sa-
modzielnie kontrolowac. Brak otwartosci na to, co nieoswojone i nieznane spowalnia ich rozwdj i ogranicza
udziat w zyciu spotecznym.

Muzyka i jej elementy moga byc subtelnym sposobem na poszerzanie swobody i elastycznosci uczestnikow
zajec. W zdecydowanej wiekszosci przypadkdw punktem wyjscia do wspétpracy jest obecny stan osoby, z kto-
ra pracujemy. Obserwujac i nastuchujac tempa ruchéw lub oddechu, gtes$nosci wokalizacji czy rytmu krokdw,
mozemy dostosowac sie do muzycznych wiasciwosci wydawanych przez uczestnikow odgtoséw i dzwiekdw.
Pojawiajace sie naturalnie, sa bezposrednim obrazem poziomu energii, napiecia, celowosci wykonywanych
czynnosci i gotowosci do wzajemnej interakcji. Odpowiadajac na ruchy i wokalizacje drugiej osoby, zaczyna-
my tworzyc szczegolng dla nas i danej sytuacji kompozycje ruchow i dzwiekéw. Paul Nordoff i Clive Robbins
pisali: ,[uczestnik] styszy muzyke podobna do jego samopoczucia, taczy w ten sposob osobiste doswiadcze-
nie z doswiadczeniem muzycznym. Muzyka wyraza akceptacje jego osoby, odzwierciedlajac i dopetniajac
jego sposob wyrazania siebie. Uczestnik nie moze pozostac obojetny.Jego doswiadczenie ptaczu lub krzyku
zmienia sie - nie jest juz odosobniony, wkracza w obszar wzajemnej komunikacji” [thum. wtasne?].

Przytoczony fragment odwotuje sie do wykonywania muzycznych aktywnosci, jednak podobny efekt moze-
my osiggnac skupiajac sie na wybranych wtasciwosciach dzwiekdw ruchéw i gestow uczestnika. Zestrajajac
sie ztempem oddechu, chodzac w podobnym rytmie, wykonujac ruch w tym samym kierunku i czasie co dru-
ga osoba, zwracamy uwage na jej wewnetrzng muzykalnosc. Uczestnik ma szanse zobaczyc i ustyszec siebie
w naszej odpowiedzi na jego aktywnosc. Uwage skupia wowczas nie na jednej, ale dwdch osobach, ktore
taczy wspolne doswiadczenie. Synchronicznosc dzwiekdw i ruchdw zacheca go do otwarcia sie na otoczenie,
ktére brzmi znajomo. To pierwszy krok w strone wzajemnej komunikacji i wspoélnej pracy.

SAMODZIELNOSC

W przypadku oséb wymagajacych wsparcia w wiekszosci codziennych czynnosci, muzyka i jej elementy
kieruja nasza uwage na zakres dziatan, ktére moga wykonywac samodzielnie. Koncepcja wewnetrznej muzy-
kalnosci wskazuje na mozliwosci witalne ciata cztowieka w ich najdrobniejszych objawach: oddechu, mimi-

* P.Nordoff, C. Robbins, Creative music therapy. A guide to fostering clinical musicianship, Barcelona 2007 5. 99
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ce twarzy, odruchach i wokalizacjach. Te dZwieczne elementy - niekoniecznie bedace wynikiem celowych
dziatan - pozwalaja dostrzec obszary aktywnosci wtasnej, mozliwej pomimo i wobec ograniczen spowodo-
wanych niepetnosprawnoscia. Nawet jesli mimowolne, dzwieki i ruchy osoby z niepetnosprawnoscia moga
stac sie sita napedowa dziatan asystenta. Odzwierciedlane za pomoca ruchu, gtosu czy gry na instrumencie
nabierajg wyraZniejszego brzmienia. Uczestnik nie jest wéwczas zalezny od zewnetrznego wsparcia, ale sa-
modzielnie nadaje tempo wydawanym dzwiekom Lub tworzonej muzyce. Podkreslajac wtasciwosci muzycz-
ne styszalne w gestach i wokalizacji drugiej osoby mozemy niejako nadac lub uzyczy¢ im wtasnej celowosci.
Dzieki temu umozliwiamy uczestnikom przejscie z czynnosci wykonywanych odruchowo do $wiadomego
wykorzystania gtosu i ruchu. Modelujac celowos$¢ wokalizacji i gestow torujemy droge do bardziej komuni-
katywnego postugiwania sie elementami muzycznymi obecnymi w sposobie bycia drugiej osoby.

MOTYWACJA

Odzwierciedlajac aktywnosc osoby z niepetnosprawnoscia zwracamy uwage na jej potencjat do samodziel-
nosci. Doswiadczenie wiasnego wptywu na najblizsze otoczenie staje sie dla niej motywacja do podjecia
witasnej inicjatywy. Uswiadamiajac sobie zaleznos¢ pomiedzy swojg aktywnoscia a zmianami zachodzacymi
w grze asystenta, uczestnik nabiera poczucia kontroli i sprawstwa. Jego ruchy staja sie mniej przypadkowe,
zyskuja na sile i reqularnosci. Powtarzajac je, asystent daje wyrazny komunikat: stysze cie”. Komunikat zro-
zumiaty jest tym bardziej, o ile wierniej odzwierciedla muzyczne wiasciwosci obecne w ruchach i wokali-
zacjach (wtasciwosci te opisano szczeg6towo w dalszej czesci rozdziatu). Uczestnik ma dzieki temu szanse
ustyszec siebie w dzwiekach wydawanych przez towarzyszacego mu asystenta.

Aby zacheci¢ druga osobe do aktywnosci, potrzeba przestrzeni, w ktérej miataby szanse ,zabrzmiec” Par-
tia asystenta nie moze byc zatem kompletna. Podczas pracy nad wzbudzaniem motywacji uczestnika cia-
gtosc muzyki staje sie wspélna odpowiedzialnoscia grajacych. W odréznieniu od nieprzerwanej gry podczas
odzwierciedlania-wzmacniania aktywnosci, ten obszar pracy wymaga muzyki zachecajacej do aktywnego
i celowego udziatu w grze. Wymowne przerwy, dzwieki-pytania zastosowane przez asystenta podkreslaja
momenty, w ktérych osoba z niepetnosprawnoscig moze wyjs¢ z wtasng inicjatywa. Pojawiajaca sie wza-
jemnos¢ pomiedzy grajacymi motywuje do utrzymania wokalizacji lub ruchu, ktére nie sa juz pojedynczymi
odgtosami, a uktadaja sie w ciag wynikajacych z siebie dzwiekow.

UMIEJETNOSCI SPOLECZNE

Wspdlne muzykowanie to aktywnos¢ przebiegajaca jednoczesnie na dwaoch poziomach: osobistym i zespo-
towym. Skupiajac sie na rozwoju indywidualnych umiejetnosci grajacych poruszamy jednoczesnie ich po-
tencjat do funkcjonowania w spoteczenstwie. Gra w duecie czy w grupie otwiera przed nami szeroki zakres
mozliwych czynnosci: gra naprzemienna, gra po kolei, powtarzanie lub rozwijanie wypowiedzi poszczegdél-
nych uczestnikéw. Muzyka umozliwia synchronizacje ruchéw i gestéw grajacych. Przez obserwacje i wspol-
nie wykonywanie muzycznej aktywnosc, cztonkowie zespotu majg okazje jg przyswoic i przyjac jako swoja.

Budujac poczucie grupowe] przynaleznosci, przygotowujemy grunt do pracy opartej na wzajemnym dia-
logu. Dialog to réwnowaga pomiedzy wychodzeniem z inicjatywa a przyjmowaniem wypowiedzi innych.
Opiera sie na swiadomosci wtasnej roli w zespole, a takze uwaznosci na partie pozostatych cztonkéw. Jego
wynikiem i dowodem jest dynamicznie rozwijajaca sie forma wspdélnie tworzonej piosenki. Pomimo réznic
w sposobach komunikowania sie grajacy moga obrac réwnorzedne role w zespole bazujac na muzykalnosci
swoich wypowiedzi. Wykorzystujac muzyczne wtasciwosci naszych ciat i gtosow oferujemy uczestnikom for-
me komunikacji, ktora jest przystepna i zrozumiata, poniewaz wynika z naturalnej predyspozycji cztowieka
do ruchu i dzwieku.
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PROCESY POZNAWCZE

Utwory lub czynnosci muzyczne charakteryzuje wewnetrzna logika wynikajaca z ich budowy. Ramy formalne,
takie jak pojawiajace sie regularnie motywy, powtorzenia, state tempo gry, organizuja aktywnosc grajacych.
Wykonanie utworu wymaga szeregu umiejetnosci, ktére pozwola im odnalezc sie w jego strukturze czaso-
wej: pojecie formy aktywnosci jest mozliwe dzieki pamieci i mysleniu sekwencyjnemu, utrzymanie dialogu
wymaga koncentracji uwagi, a jego rozwoj opiera sie na umiejetnosci planowania i tworczego myslenia.

W rozwoju proceséw poznawczych niezwykle istotna jest rownowaga pomigdzy statymi i zmiennymi czesciami
aktywnosci. Nadmierna powtarzalnosc prowadzi do stereotypii i utraty koncentracji, z kolei ciagta zmiennosc do
nietadu i dezorientacji. Przeplatanie utrwalonego schematu aktywnosci nowymi fragmentami albo zmiana spo-
sobu jej wykonywania pozwalajg utrzymac uwage grajacych i podtrzymac ciggtosc dialogu na miare ich biezacych
mozliwosci. Propozycje ksztattowania form piosenek opisane zostana szczegdtowo w kolejnej czesci artykutu.

KREATYWNOSC

Mowiac o ludzkiej kreatywnosci, warto odniesc sie do koncepcji kreatywnosci pierwotne]” wprowadzonej
przez brytyjskiego psychoanalityka Donalda Winnicotta®. Okreslenie to wychodzi poza pojecie ludzkiej twor-
czosci dla celéw artystycznych. Jest postawa - gotowoscig do wchodzenia w relacje z otoczeniem i aktywne-
go w nim uczestnictwa. Kreatywnos$¢ w ujeciu Donalda Winnicotta jest synonimem sit witalnych cztowieka
i dowodem jego dziatalnosci w swiecie. U jej podstaw leza wspomniane wyzej motywacja do podjecia
inicjatywy i otwartosc na nieznane. Praca nad rozwojem kreatywnego potencjatu uczestnikow polega na
poszerzaniu swobody osobistego wyrazu i nabieraniu umiejetnosci wspotpracy zespotowe). To proces ksztat-
towania witasnej osoby w relacji z otoczeniem.

Istnieje nierozerwalna zalezno$¢ pomiedzy formalnym porzadkiem utworu a zmiennoscia jego poszczegol-
nych elementéw muzycznych (takich jak tempo, gtosnosc, melodia). Rownowaga pomiedzy czesciami statymi
i zmiennymi pozwala na stopniowe dostosowanie poziomu regularnosci utworu do mozliwosci uczestnikow.
Piosenka jako forma rozwijajaca sie w czasie pozwala na zestawienie skrajnie kontrastujacych fragmentow
w ramach spojnej catosci. Nieregularne dzwieki moga ustapi¢ miejsca pojawiajacemu sie statemu rytmowi;
akcent moze by¢ poprzedzony chwilg ciszy; powolny refren moze przerodzic¢ sie w skoczny finat. Nawigzujac
do powtarzalnych motywadw, kierujemy sie jednoczesnie w strone nowych potaczen i wspdtbrzmien. Bez tej
ptynnosci — dynamicznej relacji pomiedzy poszczegdlnymi czesciami utworu — utwdr statby sie bezcelowym
zbiorem monotonnych dzwigkéw. Analogicznie do formy utworu, réwniez w zespole wspolnie wykonywana
czynnos¢ nabiera kierunku dopiero pod wptywem zmian wprowadzanych przez uczestnikéw. Nie rezygnujac
z prostoty i przejrzystosci formy mozemy w jej ramach wprowadzac kolejne elementy zmienne, dzieki ktérym
grajacy nabieraja swobody i odkrywaja przed soba nowe mozliwosci wspotpracy.

SPOSOBY WYKORZYSTANIA MUZYKI | JEJ ELEMENTOW

Ponizsze aktywnosci i piosenki zebrano, starajac sie o ich przystepnosc zaréwno dla oséb nieposiadajacych
doswiadczenia muzycznego, jak i tych, ktére zwykty wykorzystywac muzyke w swojej pracy. Szczegotowe opisy
aktywnosci beda dla pierwszych okazja do zapoznania sie ze sposobami wprowadzania muzyki do zajec, dla
drugich natomiast mozliwoscia przyjrzenia si¢ zaleznosci pomiedzy sposobem wykonywania aktywnosci a jej
zaktadanymi celami. Czynnosci te moga byc wykonywane niezaleznie od posiadanego doswiadczenia muzycz-
nego i wprawy w korzystaniu z gtosu, dzwiekow ciata lub instrumentéw. Piosenki i krétkie improwizowane
formy muzyczne moga okazac sie przydatne w trakcie zajec, a takze przy wykonywaniu codziennych czynnosci.

4 Zob. DW.Winnicott, Zabawa a Rzeczywistosc, Gdansk 2011
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MUZYKA JAKO TOWARZYSZENIE
Najczestszym punktem wyjscia do wzajemnej pracy jest zestrojenie si¢ ze sposobem bycia uczestnika: jego
ruchem, chodem, wokalizacjami czy gra na instrumencie. Aktywnos¢ moze przybrac forme utworu, piosenki
lub zabawy dzwiekiem. Uwzglednianie muzycznych wtasciwosci ruchu i gtosu (zaréwno podczas mowy, jak
i spiewu) w kontaktach z osobami z niepetnosprawnosciami pozwoli poszerzyc zakres dostepnych srodkow
wzajemnej komunikacji. Z czasem postrzeganie aktywnosci uczestnikéw jako zbioru muzycznych elementéw
stanie sie intuicyjnym nawykiem, a wspolnie wykonywane czynnosci przerodza sie w gre ruchow i wspot-
brzmienl. Do dyspozycji mamy szeroka game wiasciwosci dzwieku:

+  gtosnosc: ciche, umiarkowane, gtosne,

«  wysokos$é: wysokie, srednie, niskie,

+ regularno$¢: rytmiczne, niereqularne, chaotyczne,

+  czas trwania: krotkie, srednie, dtugie,

»  tempo:szybkie, umiarkowane, wolne,

«  barwa: szorstki, miekki, suchy, gteboki itd.

W zaleznosci od czynnosci, ktorej akompaniujemy, powyzsze wtasciwosci mozna zastosowac w roznorod-
nych kombinacjach. Przyjrzyjmy sie kilku przyktadom:
»  powolny krok: dZzwigk cichy, niski, (niejregularny, dtugi, wolny, migkki,
+  energiczny Smiech: dzwiek gtosny, wysoki, rytmiczny, krétki, szybki, ostry,
»  spokojne kotysanie: ciche, Srednio wysaokie, rytmiczne, dtugie, wolne, migkkie,
+ niespokojne pobudzenie: dzwieki gtosne, wysokie, chaotyczne, krotkie, srednie lub dtugie, szybkie,
ostre, szorstkie, suche...

Wstuchujac sie w dzwieki aktywnosci uczestnika tworzymy przestrzen, w ktorej moze zaistnie¢, wptynac na
swoje otoczenie i poczuc sie jego czescia. Podazanie za muzykalnoscia ruchéw i dzwiekdw wydawanych
przez druga osobe przykuwa jej uwage. Uczestnik styszy swoj ruch lub wokalizacje w reakcjach asystenta
i tym samym otwiera sie na wspélne doswiadczenie, a w dalszym rozwoju pracy takze mozliwy dialog. Poni-
zej przedstawiono propozycje czterech form aktywnosci, ktére pozwola wplesc muzyke i jej elementy w plan
codziennych zajec.

GRAZ ODDECHEM

Podazajac za oddechem bazujemy na dzwieku, ktory pozostaje obecny w ludzkim ciele pomimo choroby czy
niepetnosprawnosci. lest on najsubtelniejsza aktywnoscia wtasna i warunkiem naszej obecnosci w swiecie.
Wspdlne oddychanie, ktore taczy to samo tempo, rytm, gtebokosc i reqularnos¢ moze byc sposobem na to-
warzyszenie uczestnikom w chwilach, w ktérych aktywnosc fizyczna jest nikta lub niemozliwa.

Istotnym jest, aby nasz oddech byt styszalny i w wyrazny sposob odzwierciedlat oddech drugiej osoby. Ze-
strojenie moze przybrac forme wspélnego oddychania lub $piewu asystenta prowadzonego oddechem oso-
by z niepetnosprawnoscia. Opisane sposoby pracy z oddechem sa sugestiami, ktére mozna przeksztatcac
i rozwijac w zaleznosci od okolicznosci.

WSKAZOWKI:

Oddech/spiew rozpoczynamy z poczatkiem opadania klatki piersiowej uczestnika i koriczymy w momencie
jej chwilowego zatrzymania po opadnieciu. Po wspélnie wykonanym wdechu rozpoczynamy spiew w mo-
mencie, w ktorym zauwazymy ponowne obnizanie sie klatki piersiowej.

Bardziej dynamiczng forma pracy z oddechem jest $piew na wdechu i wydechu. Wowczas wokalizacje roz-
poczynamy z poczatkiem ruchu klatki piersiowej w dét i konczymy przy jej chwilowym zatrzymaniu. W tym
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momencie nabieramy powietrza i zaczynamy spiew towarzyszacy ruchowi klatki w gore. Gdy nastepuje jej
zatrzymanie znéw nabieramy powietrza i wokalizujemy na wydechu. Przy tym sposobie oddychania nasz
wdech nie jest juz zsynchronizowany z wdechem uczestnika, a dobierany pomiedzy zmianami kierunku ru-
chu klatki piersiowej odzwierciedlanej osoby.

Przy oddechu/spiewie warto zwrdci¢ uwage na uktad ust osoby odzwierciedlanej. Pomoga asystentowi wy-
obrazi¢ sobie jak brzmiatby dZwiek zaspiewany przez uczestnika. Usta zamkniete sugerujg Spiew na mmm’;
usta otwarte, w zaleznosci od ksztattu, na 3,0, 'e’i ‘'u’ Wszelkie pojawiajace sie ze strony uczestnika wokali-
zacje warto powtorzyc w swoim spiewie/wokalizacji, tym samym wzbudzajac w nim poczucie sprawczosci
i wptywu na rozwoj aktywnosci.

Szczegblna uwage nalezy poswieci¢ dtugosci oddechu - zaobserwowac jego poczatek (opadanie klatki pier-
siowej widoczne w okolicach obojczyka, splotu stonecznego czy przepony) i koniec (chwilowe zatrzymanie
ruchu po opadnieciu klatki). Réznice w dtugosci oddechu osoby odzwierciedlajacej i uczestnika moga spo-
wodowac dyskomfort.

GRAZ WOKALIZACIAMI | SPIEWEM

Wokalizacje oséb z niepetnosprawnosciami pojawiajace sie przy okazji codziennych czynnosci nie zawsze
kierowane s3 w strone drugiej osoby. Czesto sa mimowolne lub wynikaja z ruchu uczestnika. Jako takie nie
maja jeszcze celowosci wypowiedzi, jednak odpowiadajac na nie mozemy podkresli¢ ich komunikatywny
potencjat. Bedac echem wokalizacji osoby z niepetnosprawnoscia budujemy wspdélng przestrzen dzwiekowa.
Z czasem mozemy probowac takze rozwinac zasob wydawanych odgtosow i wprowadzi¢ dzwiek do nich
nawiazujacy. Wyjscie poza przewidywalny schemat powtarzania otwiera przed uczestnikiem nowe obszary
aktywnosci, ktére z czasem moga stac sie takze jego udziatem. W poréwnaniu do statycznosci nasladowania
tego samego dzwieku, odmienne odgtosy nawigzujace bezposrednio do wokalizacji osoby odzwierciedlanej
ozywiaja wokalng wymiane. Sa wystarczajaco bliskie dzwiekowi wyjsciowemu, zeby byty zrozumiate, ich
zmienna forma natomiast przykuwa uwage i stwarza mozliwosc bezposredniego dialogu. W oczekiwaniu na
celowe wykorzystanie wokalizacji przez uczestnika, mozemy poruszac sie pomiedzy doktadnym odzwiercie-
dlaniem jego dzwiekdw a wprowadzaniem zmian. Na ilustracji ponizej zmianom ulega: dtugos¢, gtosnosc
i wysokosc dzwieku. Ukosne kreski wskazuja orientacyjny kierunek melodii wokalizacji: w dot lub w gore.

—~——
Ucrestimik:  mia ma gfchn
— odlzsvroruavilanse
,u_“.tml: LR T Fee ]
——— -
L nia o glosree;
i
A Bin Ma plosnie
— veprowadinse
[t [EERT] o smann na burde
i wokalizacfe
Ad S RN Py dezcsimiki
—
iz N1 a i )
—
A ma mn alosmyy -

Rysunek 1 Gra z wokalizacjami i spiewem

GRAZCHODEM
Zwracanie uwagi na tempo, gtosnosc i reqularnosc dzwieku krokéw moze by¢ aktywnoscia samodzielng
lub tez wprowadzac uczestnikow do kolejnych czynnosci dnia codziennego. Dzwiekiem odzwierciedlajacym
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kroki moze byc krok lub gtos osoby towarzyszacej, a takze dzwieki instrumentéw np. bebna, tamburyna czy
grzechotki. Kluczowym zadaniemn jest wierne oddanie charakterystycznych cech dzwieku kroku. Delikatna
i wolna gra odzwierciedli mniej energiczne kroki, z kolei zwawy marsz podkreslimy gtosniejszym dzwiekiem
i szybszym tempem uderzen lub akcentdw pojawiajacych sie w momencie dotkniecia stopy o podtoge. Po-
mocne moze okazad sie przybranie w miare mozliwosci podobnej pozycji do postawy uczestnika. W przypad-
ku odzwierciedlania werbalnego lub wokalnego aktywnos$c¢ mogtaby przybrac nastepujaca forme (fragmenty
podkreslone wyttuszczonym drukiem sa akcentowane — grane gtosniej):

MOWASPIEW: “razidwa, rezi dwa. ma-szern o rue i dwa”
KROKIL z X, % b 1 X X -

Rysunek 2 Gra z chodem - propozycja 1

"Bo swietli - cy. de dwiellli - cy. Bz - sia,Ba - sia g i dwa..”
X X X X X XX X X X X X X X X x

Rysunek 3 Gra z chodem - propozycja 2

Tak jak w przypadku gry z wokalizacjami, sposob stawiania kolejnych krokdw mozna przeksztatcac: przyspie-
szac lub zwalniac, zatrzymywac sie, tupac lub delikatnie stapac. Zmiany maja za zadanie wspomoc koncen-
tracje uczestnika na danej czynnosci i zwrocic jego uwage na zaleznosc pomiedzy osobami bioragcymi w niej
udziat.

AKOMPANIOWANIE CODZIENNYM CZYNNOSCIOM

Podkreslanie elementéw muzycznych obecnych w ruchach i dzwiekach wykorzystywanych przez nas przed-
miotow moze nadacd wyrazistosci codziennym doswiadczeniom uczestnika. Mycie zebdw, naczyn, przesypy-
wanie maki, rzucanie pitka - uwzglednianie ich dtugosci, tempa, barwy dzwieku, ksztattu ruchu, moze pomac
skupic i utrzymac uwage na wspoélnej aktywnosci. Postugiwanie sie sygnatami dzwiekowymi jest sposobem
na omijanie barier w komunikacji werbalnej. Sygnaty sa przystepne i zrozumiate, poniewaz uwydatniaja
dzwieki pojawiajace sie na skutek czynnosci uczestnikéw. ,Hop”, ,szu”, ,pam” - to zrozumiate onomatopeje,
ktore moga okazac sie przydatne w tworzeniu oprawy dzwiekowe]j codziennego scenariusza zajec. Ponow-
nie, waznym jest, aby jak najwierniej wyeksponowac elementy muzyczne obecne w wykonywanej czynnosci,
uwzgledniajac jej tempo, gtosnos¢, regularnose, dtugosc | pojawiajace sie wyrazne akcenty (np. uderzenie
pitka o ziemie, przybicie piatki).

MUZYKA JAKO AKTYWNOSC

Przyktadami wykorzystania form muzycznych w codziennej pracy z osobami z niepetnosprawnosciami beda
popularne piosenki, ktérych melodia nie wymaga dodatkowego opisu. W zaleznosci od ich budowy, utwo-
ry otwieraja przed grajacymi réznorodne mozliwosci pracy nad umiejetnosciami osobistymi i spotecznymi.
Analiza budowy fragmentow piosenek i opisy wykorzystanych w nich elementoéw muzycznych odnosza sie
do wymienionych wyzej obszaréw pracy muzycznej. Aktywnosci moga byc okazja do gry samodzielnej lub
asystowanej, w ktérej prowadzacy wspiera uczestnika w grze na instrumencie. Prowadzenie do samodziel-
nosci ustepuje wéwczas miejsca pracy nad rozwojem swiadomosci wspélnej gry, a ponad wszystko poszerza
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zakres spotecznych doswiadczen grajacych. Przy asystowaniu ruchowi koriczyny wspieramy ja otwarta dtonia
od dotu, w sposob, ktory umozliwi swobodne jej opadanie. Sita grawitacji w potgczeniu z cigzarem konczyny
da wieksze poczucie swobody i samodzielnosci niz koriczyna trzymana przez asystenta niby pateczka, ktorej
ruch kontrolowany jest catkowicie. Odpowiednie podtrzymywanie reki i stopniowe wycofywanie wsparcia sa
kluczowe, zwtaszcza w przypadku pracy nad zwiekszaniem poczucia samodzielnosci uczestnikdw.

GRA NAPRZEMIENNA

Wiekszosc piosenek charakteryzuje wewnetrzne tetno, czyli puls, ktory dzieli utwoér na rowne odcinki czasu.
Chcac zaspiewac piosenke i klaskac w jej tempie najprawdopodobniej intuicyjnie zaczniemy klaskac wtasnie
jej puls. Na przyktad:

"Po-szia Ka-ro-lin - ka de Go- go-li - na. "
X X X X X X X

Rysunek 4 Gra naprzemienna — propozycja 1

lub w tempie wolniejszym:

A wszys-tho teczar-ne ¢ - CZy gdy-bvym  ja j¢  mial..
X X X X X X X

Rysunek 5 Gra naprzemienna - propozycja 2

W odréznieniu od rytmu sylab poszczegélnych stéw, puls jest niezmienny i niezalezny od Spiewanego tek-
stu. W powyzszym przyktadzie krzyzyki wyznaczaja klasniecia, ktére, oddzielone od siebie takimi samymi
odcinkami czasu, tworza puls. Na pulsie piosenek mozemy oprzec gre naprzemienna. Wymaga ona nie tylko
koordynacji ruchowej i motywacji do gry. Na poziomie spotecznym jest wyrazem swiadomosci wspolnej
gry i obecnosci drugiej osoby; na poziomie poznawczym niezbedna jest umiejetnosc pojecia porzadku gry
naprzemiennej oraz pojecia koncepcji formy piosenki rozwijajacej sie w czasie. Grajac na przemian mozemy
postuzyc¢ sie matymi instrumentami perkusyjnymi: bebnem, tamburynem, talerzem, grzechotka, tréjkatem.
Prowadzacy na zmiane podsuwa instrument do reki/nogi drugiej osoby i swojej. Umiejscowienie instru-
mentu okresla wowczas jasno czyja kolej nastepuje. Trzymanie instrumentu nieruchomo moze by¢ mato
sugestywne, a przez to zaburzac reqgularnos¢ pulsu.

W oczekiwaniu na uderzenie osoby z niepetnosprawnoscia niezbednym moze okazac sie elastyczne podej-
scie do pulsu i czekanie na moment, w ktérym reka dotknie instrumentu, a spiewane lub recytowane stowo
bedzie mogto zostac zaakcentowane w odpowiedzi na ruch. Tak jak w powyzszych przyktadach, w zaleznosci
od sposobu uderzania w instrument, partia wokalna bedzie dostosowana pod wzqgledem tempa i gtosnosci,
wysokosci gtosu, a moment uderzenia w beben podkreslony gtosniejsza sylaba - akcentem.

GRA PRZERYWANA

Piosenki z wymownymi pauzami/przerwami sa efektywna formg pracy nad zwiekszaniem $wiadomosci
wspolnej gry i kierowaniem uwagi uczestnikéw na wykonywana czynnosc. Kontrast pomiedzy fragmentami
spiewanymi/granymi a momentami ciszy moze stanowi¢ pobudzajace zaskoczenie. Dzieki reqularnie poja-
wiajacym sie momentom zwrotnym mamy szanse utrzymac uwage uczestnika na wspélnej czynnosci. Prze-
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rwa moze by¢ dtuzsza niz ta znana nam z piosenki w jej tradycyjnym wykonaniu. Przedtuzajac nieznacznie
pauze budujemy napiecie przed rozpoczeciem kolejnej czesci piosenki, a kontrast pomiedzy nimi staje sie
bardziej styszalny i odczuwalny. W przypadku gry wspomaganej pomocne w zaznaczaniu konca motywow
beda akcenty na ostatniej sylabie (fragmenty podkreslone). Akcent mozna podkreslic przez silniejsze uderze-
nie reka uczestnika w instrument i dtuzsze jej przytrzymanie na instrumencie po uderzeniu. Mocniejszemu
uderzeniu towarzyszy gtosniej wypowiedziana lub zaspiewana sylaba:

O md] oz-na-ey - miv poz - wi-jai sig, G MO roZ-mIA-ry - mie 1oz - wij-aj s, ool
x X X X X X X X X X X X X X

Rysunek 6 Gra przerywana - propozycja 1

“Je - dzie pe - ciagzda -Ilc - ka. u - ni chwi -li nic cze -kp "
X X X X ¥ X A2 K ¥ X N X X X

Rysunek 7 Gra przerywana - propozycja 2

GRAMOTYWICZNA

Zmiany w sposobie gry utrzymuja uwage uczestnikow, a takze wspieraja rozwoj ich proceséw poznawczych
i umiejetnosci spotecznych. Gra naprzemienna wymaga motywacji do ruchu i utrzymania go przez czas trwa-
nia piosenki.Jednak dopiero podczas wprowadzania zmian w sposobie gry, uczestnik ma okazje wykazac sie
refleksem, pamiecia, mysleniem sekwencyjnym i umiejetnoscia podazania za sugestiami asystenta.Jesli gra
samodzielna jest w danym momencie niemozliwa, asystowanie w grze nowych motywow poszerzy zakres
doswiadczen uczestnika, zwiekszy jego tolerancje na zmiennosc i otwartos¢ na wspotprace z osoba wspo-
magajaca. Niewykluczone, ze po czasie, piosenki powtarzane regularnie wejda w repertuar samodzielnych
czynnosci uczestnika.

Czytelne, proste i chwytliwe motywy znajdziemy w piosenkach pisanych z mysla o najmtodszych. Mozna
zdecydowac sie na wykorzystanie utworéw w wersji oryginalnej lub zmieni¢ ich stowa. Ponizej przedsta-
wiono przyktady popularnych piosenek dzieciecych wraz z propozycjami mozliwych zmian w warstwie tek-
stowej. Utwory moga zostad wykonane spiewajac melodie albo rytmicznie skandujac ich stowa. Tempo gry
powinno by¢ dostosowane do mozliwosci ruchowych i intelektualnych uczestnikdw.

"Wiazt ka- ek, mw pla- ek, i mru-gu, i mru-ga, bad - ma pie - sen - kg nic-dln-gu mic-tllu-ga..""
X X 2 X X X neX X XA X v A x X A 6 XXX XA X

Rysunek 8 Gra motywiczna - propozycja 1

U o- wa-gg U - wa- sa ta-jui-cans!  fo-jud-czas?  Niech-zag - mu - 7y - ka,  jesi-czcersy,  jess-cze-rag!

X e A . S - AMNX XXX X X XN X b T 4 AAX A XX

Rysunek 8 Gra motywiczna - propozycja 2

ROZWOJ FORMY | KREATYWNOSCI
Pierwotna kreatywnos¢ w rozumieniu Donalda Winnicotta objawia sie czynnym udziatem uczestnikow
w ksztattowaniu przebiegu piosenki. Rozwd) formy piosenki jest wiec efektem twarczych decyzji grajacych
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ja 0s6b. Struktura utworu jest przeksztatcana sie na skutek powtdrzen, zmiany kolejnosci czesci lub wprowa-
dzania nowych motywdw. Na jej rozwd) wptyw moze miec zaréwno uczestnik jak i asystent. Niuanse obecne
w wokalizacjach i ruchach uczestnika moga zostac uchwycone i powtdrzone jako integralne czesci piosenki.
Celowe lub nie, podjete przez asystenta nabieraja znaczenia i sity wyrazu. Repertuar zwrotow muzycznych
dostepnych dla obu grajacych stopniowo poszerza sie, a wraz z nim zakres dostepnych srodkdw ekspresji.
Podkreslanie sprawczosc 0sob z niepetnosprawnosciami potaczone z wychodzeniem poza zakres ich do-
tychczasowych doswiadczen otwiera przed nimi nowe obszary aktywnosci wtasnej i wspolnej.

POWTORZENIA

T« e gL W W pH to-jut-czas! to-jul-czas! Nivfezag- Wy - Zy - kA, |esEere-ran, jesz-cpe-rar!
X x X X L S XXX XXX x b ¥ N X X X XXX XNXX
dessciv-rart FRZERWA jeszcrecnr! FREERWA U - wa-ga U - Wae g

e o X XX X 5 XK X X X

Rysunek 10 Powtorzenia - propozycja 1

ZMIANA KOLEJINOSCI CZESCI:

b 1 Wi~ i, - wa- g, u - wie gn! PRIERWA Niexh-zag-m ma - 2y - ka niech-zag -m! PRIZERWA
X o ol R X X X X K X X » THRE S R

To-fudcrus! PRZERWA o jud-caas! PRAERWA  Jeszcze-rag, PRZERWA jeswereraz! PRIERWA
NN KX XXX X X X XXX

Rysunek 12 Powtdrzenia - propozycja 2

WPROWADZANIE NOWYCH MOTYWOW:

U - wa-g w- wpe g to-jui-czas!  to-jud-czas! Nieche-zag-m mwo- Iy - kA, [esE-cze-raz.  |esa-cre-razl

X X X X X X XXX XXX X X X X X X XXX XXX

WLCZAS!  PRIERWA JUZCEAS! PREERWA O TAK! PRZERWA 0 TAK! PRZERWA U- va-ga o
X X X X % X XX X X X

Rysunek 12 Powtdrzenia - propozycja 3

USLYSZEC MOZLIWOSCI

Powrddmy na koniec do szerszego kontekstu pracy z muzyka i jej elementami w kontaktach z osobami z nie-
petnosprawnosciami. Aktywnosci | rozwazania przedstawione w tym rozdziale utrzymane sa w duchu coraz
czesciej pojawiajacej sie w literaturze idei empowerment - upodmiotowienia®. Pracujac nad wypetnianiem
potencjatu 0sob z gteboka i wieloraka niepetnosprawnoscia skupiamy uwage na tym, co jest mozliwe pomi-
mo trudnosci zwiazanych z zaburzeniami czy choroba. W drodze do upodmiotowienia uczestnikéw zajec nie
zaprzeczamy ich ograniczeniom ani potrzebie wsparcia, ale poszukujemy momentow — istotnie, nie jest to
proces rownomierny - w ktérych grajacy moga przekonac sie o dostepnych obszarach osobistej autonomii
i dalszego rozwoju. Rzecz tyczy sie nie tylko uczestnikéw. W pracy muzyka takze asystenci otwieraja sie na
nowe doswiadczenie spotecznego muzykowania, ktore nie zdazyto jeszcze na powrot zakorzenic sie w naszej
kulturze. Wykorzystujac dzwieki naturalnie pojawiajace sie w ruchach i wokalizacjach uczestnikow, zaczyna-
my czerpac z wtasnych zasobéw muzycznych. Wrodzona muzykalnos¢ naszych ciat staje sie nowoodkrytym
jezykiem, przystepnym dla kazdego niezaleznie od doswiadczenia muzycznego czy poziomu Sprawnosci.

° Szczegotowy opis koncepcji proponuje R. Szarfenberg: httpy//rszarf.ips.uw.edu.pl/pdf/Empowerment2.pdf. W zakresie literatury mu-
zykoterapeutycznej pojecie zgtebia R. Rolvsjord: httpsy//voices.no/index.php/voices/article/view/1680/1440
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W muzycznym spotkaniu z uczestnikami stajemy przed soba jako partnerzy i réwnowazni cztonkowie ze-
spotu. Poszerzamy zakres osobistego wyrazu i odkrywamy nowe obszary zespotowe] wspotpracy. Budujemy
swiadomosc wtasna, a takze swiadomosc swojego zwiazku z innymi grajacymi. Dostrzegamy, ze niepetno-
sprawnosc nie nalezy tylko do jednostki, a staje sie odpowiedzialnoscia zespotowa - konstruktem wynikaja-
cym w duzej mierze z postawy otoczenia wobec 0sdb z orzeczeniem. Mozliwosc udziatu w zyciu kulturalnym
grup zagrozonych wykluczeniem zalezy w znacznej mierze od warunkéw, ktore stwarza im spoteczenstwo.
To od naszego rozpoznania potencjatu uczestnikéw zalezy, czy zyskaja poczucie sprawczosci i ustysza wiasne
mozliwosci. Pracujac w tym duchu konfrontujemy sie z powszechnie przyjetym obrazem niepetnosprawnosci
jako ograniczenia. Niepetnosprawnosc przestaje byc kojarzona wytacznie z dysfunkcja, a staje sie objawem
spotecznej réznorodnosci. Aktywne muzykowanie pomaga nam wydobyc i dalej rozwijac umiejetnosci gra-
jacych pomimo ich odmiennego sposobu funkcjonowania i komunikacji. Rézni, lecz réwni, pogtebiamy po-
czucie wspolnoty i solidarnosci na podstawie wtasciwej dla kazdego, wrodzonej wewnetrznej muzykalnosci.
Réznice pomiedzy grajacymi nie musza ograniczac zakresu naszej wspotpracy. Przeciwnie, moga stac sie
pretekstem do kreatywnych poszukiwan nowych form wspolnej aktywnosci i wstuchania sie we wiasne
i wspolne mozliwosci.
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KIERUNKI PRACY
FIZJOTERAPEUTYCZNE]

Z 0OSOBAMI

Z WIELORAKA | GLEBOKA
NIEPELNOSPRAWNOSCIA

JAKUB DZIDOWSKI

ehabilitacja jest czesto jednym z pierwszych wskazan, jakie stysza opiekunowie dzieci z niepetno-

sprawnoscia. W przypadku os6b z gteboka niepetnosprawnoscia jest zadaniem, ktére bedzie towa-

rzyszy¢ rodzinie i osobie niepetnosprawnej do konca
jej zycia. W ciagu wielu lat terapii osoba z niepetnosprawnoscia JAKUB DZIDOWSKI
i jej opiekunowie spotkaja sie z terapeutami i zdobeda rézne,
dobre i zte, doswiadczenia. Moze sie zdarzyc, ze prowadzona
rehabilitacja bedzie niekonsekwentna lub niedostosowana do
indywidualnych potrzeb pacjenta. Osobie z gteboka, wieloraka
niepetnosprawnoscia bedzie sie stawiac oczekiwania, ktérym
nie zawsze bedzie w stanie sprostac. Specjalisci postawia zbyt
optymistyczne lub pesymistyczne prognozy, co do poprawy sta-
nu zdrowia. Fizjoterapeuci, ktérzy nie posiadajg doswiadcze-
nia w pracy z osobami gteboko, wielorako niepetnosprawnymi,
beda przekonywac, ze wystarczy mocniej, intensywniej, dtuzej
i z wiekszym zaangazowaniem c¢wiczyc, by pojawity sie efekty
terapii. Czesto, pomimo zaangazowania sie osoby z niepetno-
sprawnoscia i rodzine w realizowanie wskazan specjalistow,
okazuje sie, ze terapia nie przynosi spodziewanych rezultatow. U opiekundw narasta frustracja, wraz z nia
pojawiaja sie konflikty rodzinne, poszukuje sie odpowiedzialnych za niepowodzenie i btedy, a w skrajnych
przypadkach pojawic sie moze agresja wobec samej 0soby z niepetnosprawnoscia.

Autor jest fizjoterapeuta, Terapeuta NDIT
i Terapii Manualnej w modelu holistycznym.
Jestem goracym zwolennikiem wspotpra-
cy pomiedzy rehabilitantami a :

mi specjalnymi i innymi specjalistami. Od
ponad 20 lat jest zaangazowany W prace
z osobami z problemami neurologicznymi,
od 15 lat pracuje w Stowarzyszeniu Na Tak —
Spoteczne] Szkole Podstawowe] Zakatek

z osobami z gteboka wieloraka niepetn

Sprawno

Rodzice osoby z wieloraka niepetnosprawnoscia, na poczatkowym etapie jej zycia, pod wptywem silnych
emocji i po zapewnieniach o tym, ze rehabilitacja znaczaco poprawi funkcjonowanie dziecka, angazuja sie
niezwykle intensywnie w terapie. Odpowiedzialnoscia fizjoterapeuty jest ukierunkowanie opiekundw, by
nie mysleli o rehabilitacji jako o walce o zdrowie dziecka, ale o dtugotrwatym procesie, ktory by¢ moze nie
zakoniczy sie oczekiwanym przez nich efektem. Zdarza sie, ze na pozniejszym etapie zycia osoby z niepet-
nosprawnoscia pojawia sie u rodzicéw zniechecenie i brak wiary w sens dalszej terapii. Zadaja sobie oni
pytanie o celowos¢ kontynuowania rehabilitacji, ktéra nie przynosi rezultatéw. Na tym etapie opiekunowie
staja sie obojetni wobec poczynan terapeuty, o czym czesto otwarcie informuja. Terapeuta staje wobec
noweqo zadania - przemodelowania procesu rehabilitacji i oczekiwan rodzicow, by spostrzegli celowosc
prowadzonych oddziatywan terapeutycznych. Godzenie sie rodzicow z faktem, ze rehabilitacja nie pozwoli
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ich dzieciom osiagnac petni umiejetnosci motorycznych jest trudnym i bolesnym procesem. Jest on czesto
wynikiem btednej postawy fizjoterapeuty, ktéry rozbudzit u opiekundw nadzieje i nierealne oczekiwania.

W pracy z osobami gteboko niepetnosprawnymi i ich rodzicami fizjoterapeuta musi wykazac gotowosc do
zmiany schematow myslowych, czesto redefiniowac cele rehabilitacji, dostosowywac metody pracy, byc ela-
stycznym w zakresie realizacji programu terapeutycznego i wrazliwym na biezace potrzeby rodziny.

SPECYFIKA PROCESU DIAGNOZY FIZJOTERAPEUTYCZNEJ 0SOB Z WIELORAKA
NIEPELNOSPRAWNOSCIA

Proces diagnozy oséb z gteboka, wieloraka niepetnosprawnoscia, moze nastreczac fizjoterapeutom wielu
trudnosci. We wszelkiego rodzaju testach i klasyfikacjach osoby z wieloraka niepetnosprawnoscia osiagaja
skrajnie niskie oceny, co moze prowadzi¢ do btednych wnioskéw, ze w ich stanie oddziatywania terapeu-
tyczne nie przyniosg zmian. Ponadto ztozony obraz dysfunkcji, ilos¢ uszkodzery narzadéw, patologia w na-
pieciu miesni nie pozwalaja na zastosowanie standardowych testow funkcjonalnych. Najskuteczniejszym
narzedziem diagnozy staje sie wnikliwa obserwacja pacjenta ukierunkowana na poszukiwanie zasobow
oraz mocnych stron, czyli tych aspektéw funkcjonowania osoby, w ktdrych jest mozliwy jakikolwiek dalszy
rozwaj.

Zwykle fizjoterapeuci czy lekarze rehabilitacji niedoswiadczeni w pracy z osobami z gteboka niepetnospraw-
noscia maja tendencje do koncentrowania sie wytacznie na stabych stronach funkcjonowania pacjenta. Za-
uwazaja deformacje fizyczne, problemy z oddychaniem, patologie w napieciu miesniowym, ale bywa, ze nie
zauwazaja podazania wzrokiem, minimalnego ruchu nadgarstka czy palca poruszajacego sie w niewielkim
zakresie. Wszystkie te drobne umiejetnosci, to ogromne atuty, ktére mozna wykorzystac w terapii i zamienic
na funkcje, dzieki ktorym osoba z niepetnosprawnoscia stanie sie bardziej niezalezna i sprawcza, co poprawi
komfort i jakosc jej zycia’.

Diagnoza o0s6b z wieloraka niepetnosprawnoscia powinna uwzgledniac catos¢ funkcjonowania organizmu.
Po pierwsze zbadac nalezy podstawowe funkcje niezbedne do prawidtowego funkcjonowania. Szczegdlnie
wazna jest praca uktadu oddechowego. Uktad miesniowy i narzady wewnetrzne dobrze funkcjonuja tylko
pod warunkiem odpowiedniego zaopatrzenia organizmu w tlen. Bez odpowiedniej, samodzielnej pracy ukta-
du oddechowego lub wspomagania uktadu oddechoweqgo poprzez ingerencje zewnetrzna z trudem zostana
osiagniete cele terapeutyczne. Z praca uktadu oddechowego wiaze sie umiejetnos¢ usuwania z drég odde-
chowych réznego rodzaju substancji zalegajacych. Pacjent, ktéry ma problem z wydaleniem plwocin, jest
w stanie nieustajacego stresu, co bez watpienia ma wptyw na jego rozwdj w innych sferach.

W diagnozie rehabilitacyjnej osoby z wieloraka niepetnosprawnoscia nie sposéb pominac aspektu zywienia.
Pacjent stabo odzywiony nie bedzie, pomimo wtozonej w rehabilitacje pracy, rozwijat sie prawidtowo i osia-

! Autor odwoluje sie do whasnego doswiadczenia w pracy rehabilitanta w zespole specjalistow odpowiedzialnych za proces terapii
i rehabilitacji w Spoteczne] Szkole Podstawowe] Zakatek prowadzone] przez Stowarzyszenie Na Tak.

* Doskonale przypominam sobie historie pacjenta zaprezentowang podczas kursu metody PNF {Prorioceptive Neuromuscular Facili-
tation - torowanie nerwowo-migsniowe). Prowadzacy kurs instruktor opisat przypadek swojego pacjenta po cigzkim udarze, ktory
nie potrafit, jak sie na poczatku wydawato, poruszac jakakolwiek czescia ciata. Instruktor zauwazyt, Ze pacjent porusza powiekami,
aw szczegolnosci unosi lewa brew. Poruszajaca sie brew zostata wykorzystana do rozwoju napiecia migsni mimicznych, a te z kolei
wykorzystano do stopniowego budowania napiecia i ruchdw gtowy. Zdolnos¢ poruszania gtowa postuzyta do przywrocenia napiecia
w obreczy barkowe]. Bazujac na tych osiagnieciach terapeuta rozwijat ruchy reki, nastepnie tutowia, obreczy biodrowej i nég. Po rocz-
nej terapii pacjent byt juz wstanie samodzielnie chodzi¢. Oczywiscie, pacjentow po udarach nie da sie poréwnac z osobami gteboko
niepetnosprawnymi fizycznie, kidre najczesciej nie majg takich mozliwosci regeneracji. Chodzi jednak o zwrdcenie uwagi na sposob
podejscia do pacjenta.
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gat celéw terapeutycznych. Do odpowiedniej pracy uktadu miesniowego i nerwowego potrzeba sktadnikéw
odzywczych. Cynk, magnes, potas i inne mikroelementy, a przede wszystkim ttuszcze, biatka, weglowodany
moga byc dostarczane wytacznie wraz ze zbilansowanym pokarmem,

Kolejnym bardzo waznym aspektem procesu
diagnozy osoby z gteboka, wieloraka niepet-
nosprawnoscia jest diagnostyka ortopedycz-
na. Na skutek braku ruchu, nieodpowiednie-
go zywienia, wspotwystepujacych chordb
uktadowych, kosci i stawy pacjenta sa silnie
zdegenerowane. W diagnostyce obrazowe]
kosci os6b z wieloraka niepetnosprawno-
$cig czesto przypominaja obraz kosci osoby
chorujacej na osteoporoze. Stawy pacjenta
potrafig podlegac¢ bardzo zréznicowanym
deformacjom. Niezauwazenie tego aspektu
nastrecza wielu problemow i moze narazic
osobe z niepetnosprawnoscia na powazne
uszkodzenia.

Dalsze dziatania diagnostyczne osoby
z gteboka, wieloraka niepetnosprawno-
scia powinny oceni¢ dziatanie zmystow,
zwtaszcza wzroku i stuchu. Niekiedy wyni-
ki badan medycznych w tym zakresie sg niejednoznaczne, a opinie specjalistow sprzeczne, dlatego okresle-
nie na jakim poziomie zmysty funkcjonuja wymaga dtugotrwatej obserwacji i uwaznosci diagnosty.

Rysunek 1 O

W przypadku oséb z gteboka, wieloraka niepetnosprawnoscia nalezy pamietac o specyficznych warunkach
prowadzenia diagnozy. To proces dtugotrwaty, ktérego nie nalezy przyspieszac. Osoby z gteboka, wieloraka
niepetnosprawnoscia potrzebuja dtuzszego czasu na adaptacje do miejsca lub osoby, z ktdra wspotpracuja.
Ze wzgledu na ten czynnik czesto dochodzi do rozbieznosci miedzy diagnoza stawiana w poradni psycholo-
giczno-pedagogicznej, diagnozg lekarska, a diagnoza fizjoterapeuty, przeprowadzona w trakcie wielu zajec
indywidualnych z pacjentem. Czesto spotykanym btedem jest okreslanie w diagnozie wystepowania zwiek-
szonego napiecia miesnioweqo, ktére wynika z wysokiego napiecia emocjonalneqo, jakie towarzyszy osobie
z niepetnosprawnoscia podczas prowadzonych badan. Postawienie prawidtowej, rzetelnej diagnozy wymaga
czasu i jest zadaniem niezwykle odpowiedzialnym. Wynik diagnozy bedzie miat wptyw na pacjenta - dobdr
celéw i metod terapii, postrzeganie jego stanu i zasobéw przez innych specjalistéw oraz rodzicow.

CELE PRACY FIZJOTERAPEUTYCZNEJ WOBEC OSOB Z WIELORAKA
NIEPELNOSPRAWNOSCIA

Przy okreslaniu celéw pracy z osobami z gteboka, wieloraka niepetnosprawnoscia nalezy pamietac, ze beda
one, zaleznie od stanu zdrowia i dynamiki rozwoju, podlegac czestym zmianom.

Podstawowym celem pracy fizjoterapeutyczne] jest szeroko rozumiany rozwéj fizyczny. Nawet w przypad-
kach pacjentow znajdujacych sie w ciezkim stanie mozna znalezc obszar ciata, ktéry warto rozwijac, bo na-
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wet niewielka sprawnosc pojedynczej konczyny moze dawac osobie z wieloraka niepetnosprawnoscia jakas
forme sprawczosci i niezaleznosci®.

Waznym aspektem zycia osoby z gteboka i wieloraka niepetnosprawnoscia jest utozenia ciata i pozycja,
w ktorej przebywa. Przyjecie wtasciwe] pozycji ciata wptywa na sprawczosc, mozliwos¢ wykonania wiekszej
ilosci ruchéw. Wtasciwa pozycja ciata powoduje, ze lepiej funkcjonuje uktad oddechowy, krazeniowy, tra-
wienny oraz wydalniczy. U osob z deformacjami ciata utozenie w poprawnej pozycji czesto wymaga zastoso-
wania bardzo wielu pomocy w postaci watkdw, poduszek, ksztattek itp. Pewnym utatwieniem w pozycjono-
waniu ciata osob z wieloraka niepetnosprawnoscia jest zastosowanie gotowych rozwigzan technicznych, jak
na przyktad ortezy, gorsety czy materace stabilo. Z pewnoscia dobér odpowiedniego wézka inwalidzkiego,
siedziska czy materaca pomoze pacjentom w zachowaniu wtasciwego napiecia miesniowego, co dalej prze-
tozy sie na przyjecie lepszej pozycji ciata i moze wplynac na zniwelowanie procesu znieksztatcen. Ustalajac
cel terapii zwiazany z przyjmowaniem witasciwej pozycji ciata przez osoby niepetnosprawne nalezy skupic
sie przede wszystkim na prostocie zastosowania proponowanych rozwiazan w zyciu codziennym, by rodzice
i opiekunowie mogli je w tatwy sposéb wykorzystywac w srodowisku domowym. Nadal zbyt mato uwagi
zwraca sie na to, co dzieje sie z pacjentem poza prowadzong przez specjalistéw fizjoterapia. Kluczowa
bedzie umiejetnosc skutecznego przekazywania wiedzy rodzicom i opiekunom na temat pozycjonowania
pacjenta w warunkach domowych czy podczas innych zajec specjalistycznych.

Poza oczywistymi celami pracy rehabilitacyjnej obszarem pracy, ktéry nalezy uwzgledni¢ w tworzeniu kom-
pleksowego planu wsparcia osoby z wieloraka niepetnosprawnoscia, powinno byc¢ takze zadbanie o prawi-
dtowe warunki odzywania oraz prace uktadu oddechowego. Odpowiednio przeszkoleni fizjoterapeuci moga
zaproponowac pacjentom wtasciwa pozycje do karmienia, czy samodzielneqo jedzenia. Maja mozliwosc mo-
dyfikowania ruchow tak, aby proces jedzenia dla pacjenta byt jak najbardziej wydajny. Istnieje cate spektrum
wiedzy na temat technik kamienia, ktére utatwiaja proces odzywania, a czesto rozwijaja tez umiejetnosci
przyjmowania pokarmoéw. Zadbanie o jak najbardziej efektywne dziatanie uktadu oddechowego pozostaje
w scistym zwiazku z kondycja psychofizyczng osoby z wieloraka niepetnosprawnoscia. Cele pracy fizjote-
rapeutéw moga w tym obszarze dotyczy¢ efektywnej pracy klatki piersiowej, w szczegolnosci zeber, pracy
przepony, tak niezbednej do wtasciwego wykonania wdechu i wydechu. Ponadto kierunki pracy moga byc
zwiazane z korekcjg i aktywizacja tutowia, co korzystnie wptynie na efektywnosc¢ samego oddychania. Nalezy
dodac, ze praca fizjoterapeuty moze by¢ niewystarczajgca we wskazanych obszarach funkcjonowania osoby
z wieloraka niepetnosprawnoscia. Kiedy jest to konieczne nalezy kierowac pacjentdw i opiekunow do odpo-
wiednich specjalistow, na przyktad w celu wtaczenie zywienia pozajelitowego lub dojelitowego.

W ustaleniu celow pracy z osobami gteboko, wielorako niepetnosprawnymi nie zawsze pomocne jest odno-
szenie sie do norm rozwojowych. W praktyce, wazniejsze jest skupienie na potrzebach pacjenta i przyjecie
jego perspektywy*. Wyznaczone cele pracy nie majg stuzyc¢ specjaliscie, ale zmianie jakosci zycia pacjenta.

® Jeden z moich pacjentéw z porazeniem czterokonczynowym, podtaczony na state do respiratora, potrafit wykonac tylko niewielki
ruch dtonia. Ten niewielki ruch dtoni stanowi jedyna mozliwa forme sprawczosci, jaka jest w stanie sie wykazac, a pozwala mu ona
na wciskanie guzika, ktorym uruchamia aktywnosci na komputerze, przetacza piosenki, upuszcza albo chwyta zabawke. Posiadanie
opisanegqo zasobu pozostaje w scistym zwiazku z sprawczoscia i jakoscia jego zycia.

4 Znaczace byto dla mnie spotkanie, podczas jednej z konferencji, dorostego mezczyzny sprawnego intelektualnie, z gteboka niepet-
nosprawnoscia fizyczna. Podzielit sie on refleksja dotyczaca rehabilitacji, ktére] podlegat przez wigksza czes¢ zycia. Zmuszano go
do bardzo bolesnej rehabilitacji prébujac doprowadzi¢ do fizycznej normy, co oczywiscie nigdy sie nie udato. Zaden z terapeutow
nie skupit sig na jego potrzebach i uczuciach. Pacjent styszat o potrzebie wyprostowania nég, wyprostowania kregostupa, aktywnym
trzymaniu gtowy. Pomimo ciezkiej pracy i znoszonego bolu, nie doczekat sig obiecywane] poprawy, a jego zycie w zaden sposob sie
nie zmienito. Nikt nawet nie pomyslat o przystosowaniu go do dorostego zycia i udzieleniu pomocy w opanowaniu kluczowych dla
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W definiowaniu celéw pracy nie mozna zapominac tez o oczekiwaniach, jakie majg opiekunowie 0séb z gte-
boka, wieloraka niepetnosprawnoscia i realiach ich codziennego zycia®. Osoby wielorako niepetnosprawne
najprawdopodobniej nigdy nie beda w petni niezalezne, zawsze beda wymagaty statej opieki. Czesto rodzi
sie tu konflikt pomiedzy celami rehabilitacji, metodycznym podejsciem do terapii, a wymogami i potrzebami
codziennego zycia, komfortem pacjenta i jego opiekuna. Terapeutom pracujacym z osobami wielorako niepet-
nosprawnymi nie wolno zapominac, jak wazny jest udziat rodzicow w formutowaniu celdw terapeutycznych.

Nie nalezy zapominac, ze rehabilitacja nie zawsze znajduje rozwiazania dla wszystkich problemdw terapeu-
tycznych pacjenta i w zwiazku z tym specjalista moze doswiadczac ograniczen w procesie leczenia. Dlatego
terapeuta czasami musi zmodyfikowac lub ograniczyc cele swojej pracy i odpowiednio pokierowad pacjenta
oraz jego opiekundéw do skorzystania ze wsparcia innych specjalistéw. Czasami powinien wrecz wymagac
od opiekunéw dodatkowych konsultacji z innymi specjalistami. Takie postepowanie da mozliwosci szersze|
diagnozy i w konsekwencji postawienia odpowiednich celéw.

Cele stawiane w procesie rehabilitacji powinny by¢ odpowiedzialnie sformutowane. Cel przede wszystkim musi
byc realny do osiagniecia, mieszczacy sie w sferze najblizszego rozwoju osoby z wieloraka niepetnosprawnoscia.
Cele, ktére wyznaczone s3 na wyrost, lokuja sie w sferze oddalonego rozwoju i s3 dla pacjenta trudne do realiza-
¢ji.Jesli nie s3 przez wiele lat osiagane, powoduje to spadek zaufania do terapeuty i catego procesu rehabilitacji.

METODY PRACY STOSOWANE W FIZJOTERAPII 0OSOB Z WIELORAKA
NIEPELNOSPRAWNOSCIA

Wielos¢ metod pracy stosowanych w rehabilitacji stuzy pacjentom z gteboka niepetnosprawnoscia fizyczna
i intelektualng. Zadna z metod nie zaspokaja w petni potrzeb tej grupy osob. Nie ma wiec jednej, wiodacej,
kluczowej metody w pracy z osobami z wieloraka niepetnosprawnoscia. Z kazdej metody mozna zapozyczad te
elementy, ktére beda pomocne w pracy z osobami z wieloraka niepetnosprawnoscia. Czesto dopiero kombina-
¢ja technik i strategii przejetych z réznych metod, daje rehabilitantom skuteczne narzedzia do pracy. W prakty-
ce zawodowej cenna jest praca w zespole specjalistow wykorzystujacych w terapii réznorodne metody pracy.
Daje to ogromne mozliwosci wymiany doswiadczen i korzystania w codziennej pracy z wielu réznych technik
terapeutycznych, co zwieksza skutecznos¢ oddziatywar wobec 0s6b z wieloraka niepetnosprawnoscia.

Praca z osoba z gteboka niepetnosprawnoscia intelektualng wymaga od fizjoterapeuty duzego zaangazowa-
nia oraz uwaznosci, by dobierajac i modyfikujac techniki pracy adekwatnie do potrzeb pacjenta, nie wypaczyc
jednak ich sensu.

jego aktywnoscl umniejetnosci, takich jak obstuga komputera czy wozka akumulatorowego. Punkt widzenia pacjenta i jeqo potrzeby
w danym okresie winny byc dla terapeutdw wazna przestanka do okreslania celow terapii dla osob gteboko, wielorako niepetno-
sprawnych.

° Przytocze tu przyktad pionizacji jednego z uczniow z wielorakg niepetnosprawnoscia. W sensie rehabilitacyjnym pionizacja jest
nieprawidtowa — odbywa sie na stopach ustawionych w pronacji i przeprostach w stawach kolanowych, przy stabej aktywnosci
w tutowiu. Z punktu widzenia terapeuty dla mozliwosci prowadzenia pionizacji potrzebny jest rozwdj tutowia, odpowiednie wzmoc-
nienie miednicy i bioder, z ktérego dalej mozna dojs¢ do prawidtowe] pozycji konczyn dolnych. Jednak mama ucznia korzysta z tej
pozycji w rdznych sytuacjach, w zyciu codziennym - w trakcie przemieszczania i w czynnosciach toaletowych. Pozycja przyjmowana
przez jej dziecko ogromnie utatwia codzienna opieke i bedzie pomocna w przysztosci, gdy dziecko wraz z wiekiem stanie sie coraz
cigzsze. W takim przypadku mamy dwa rozbiezne stanowiska wobec rehabilitacji — poglad terapeuty na prawidtowy rozwoj i przyj-
mowanga pozycje ciata oraz opinie matki, dla ktdrej pionizacja dziecka jest niezbedna do funkcjonowania tu i teraz”,inaczej bowiem
doswiadczajac przeciazenia fizycznego w opiece, sama bedzie potrzebowata wsparcia fizjoterapeuty. Pewnym rozwiazaniem okazato
sie zastosowanie butdw korekcyjnych, ktdre zmienity pozycje stopy i edrobing lepiej ustawity cate konczyny.
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TRUDNOSCI W POSTEPOWANIU REHABILITACYINYM

Niepetnosprawnosc intelektualna moze stanowic spora przeszkode w procesie rehabilitacji. Wiekszos¢ me-
tod terapii opiera sie na wspotpracy z pacjentem, pomocna jest cho¢ minimalna swiadomosc pacjenta.
W pracy z osobami z niepetnosprawnoscia intelektualna nie mozemy wymagac dziatania na zasadzie wy-
powiadania polecen i oczekiwania ich wypetnienia. Bywa tez tak, ze nie mozemy pacjenta zmobilizowac
do wspotpracy nawet przez zabawe, bo niepetnosprawnosc intelektualna nie pozwala mu funkcjonowacd
na wymaganym poziomie. Pacjent czesto nie moze udzieli¢ informacji zwrotnej terapeucie, opisac¢ wrazen
i odczud. Dodatkowo, gdy dochodzi do uszkodzenia zmystéw (wzrok, stuch dotyk) zaweza sie pole aktywno-
sci. Pacjenta moze by¢ trudniej zmotywowac do aktywnosci. Uposledzone czucie gtebokie oraz zaburzenia
czucia powierzchownego beda wptywad na ogromne trudnosci z efektywnym ruchem i czesto zaburzac czu-
cie bolu. Osoba z niepetnosprawnoscia intelektualna moze mie¢ problem ze wskazaniem zrodta bélu oraz
jego sity, ze wzgledu na wskazane zaburzenia czucia, ale tez z uwagi na zaburzenia komunikacji werbalne;.
Czesto tylko analiza komunikatéw niewerbalnych, odpowiednia diagnoza, szczegoétowy wywiad z opieku-
nem,wiedza i doswiadczenie pozwalaja okresli¢ miejsce i przyczyne bolu. Innym czynnikiem utrudniajacym
postepowanie terapeutyczne sa pojawiajace sie przykurcze i znieksztatcenia budowy ciata. Ich pojawienie
sie ma zwiazek ze starzeniem pacjenta, postepujacym procesem chorobowym, albo jest czescia sktadowa
zespotu genetycznego lub tez wynika z zaniedban opiekunczych.

Odrebnym Zrédtem trudnosci w procesie rehabilitacji 0séb z gteboka, wieloraka niepetnosprawnoscia moze
byc¢ sposéb komunikacji i wspotpracy z rodzicami i opiekunami pacjenta. W procesie edukacji fizjoterapeutow
to zagadnienie, ktéremu poswieca sie niewiele uwagi. Wobec czego, strategie i sposéb rozmowy z opiekunami
specjalisci najczesciej wypracowuja sobie sami. Wsrod wielu specjalistow nader czesto panuje przekonanie, ze
to rodzic powinien stuchac eksperta. Dla objecia pacjenta kompleksowa opieka, zyskania cennej wiedzy o jego
funkcjonowaniu i nawiazaniu wspétpracy z rodzicami niezwykle wazna jest jakosc kontaktu fizjoterapeuty z opie-
kunami. W trakcie rozmowy z rodzicem osoby niepetnosprawnej nalezy wziac pod uwage fakt, ze niesie on ze
soba bagaz réznorodnych doswiadczen i czesto traumatycznych przezyc. Z pewnoscia rodzic spotkat w swoim
zyciu wielu specjalistow, czasami tez pseudoekspertow, ktdrzy mogli mie¢ odmienne zdanie o procesie leczenia,
celach i metodach terapii jego dziecka. Miat sposobnosc spotkac skrajnych optymistéw, ktdrzy kreslili wizje wy-
zdrowienia oraz pesymistéw, twierdzacych, ze w tak trudnym przypadku, w jakim znajduje sie osoba z gteboka,
wieloraka niepetnosprawnoscia niewielkie sa szanse na zmiane. Pod uwage nalezy wziac to, ze rodzic znajduje
sie w sytuacji zyciowej, ktora wywotuje w nim mnéstwo emocji i wptywa na funkcjonowanie catej rodziny. Weze-
sniejsze doswiadczenia rodzica i opiekuna moga wazyc na nastawieniu do terapii oraz zaufaniu do specjalisty.
Warto podczas spotkania z rodzicem wstuchac sie w jego potrzeby, wzia¢ pod uwage perspektywe klienta oraz
posiadana wiedze. Zdarza sie, ze opiekunowie 0séb z wieloraka niepetnosprawnoscia maja spora orientacje i sa
obeznani z metodami rehabilitacji, ale przede wszystkim zawsze pozostaja ekspertami ,od swojego dziecka”

Podsumowujac, mozna stwierdzic, ze umiejetnosc empatycznej komunikacji opartej o poszanowanie emaocji
opiekundw oraz komunikacji rzeczowej, w ktorej specjalista unika mnogosci fachowych sformutowan i dba
o klarowny i zrozumiaty przekaz sa réwnie wazne, jak znajomosc metod rehabilitacji.

Ze wzgledu na ztozony obraz potrzeb osoby z wieloraka, gteboka niepetnosprawnoscia pozostaje ona pod
opieka wielu specjalistéw z roznych dziedzin - lekarzy, pedagogow, logopeddw, psychologow. Zbyt czesto
specjalisci, ktorzy opiekuja sie tym samym pacjentem, nie maja ze soba zadnego kontaktu. Bywa tez, ze
przyjmowane przez nich kierunki i cele wsparcia sa zupetnie inne, a nawet pozostajace w sprzecznosci.
Niezwykle wazna jest wymiana informacji miedzy specjalistami oraz wspdtpraca. W tym zakresie warto two-
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rzy¢ zespoty transdyscyplinarne®. Zespoty takie duzo tatwiej funkcjonuja w jednym osrodku wsparcia, duzo
trudniej o miedzyinstytucjonalny transfer wiedzy o osobie z niepetnosprawnoscia i wspétprace miedzysek-
torowa. Transdyscyplinarny model pracy jest najkorzystniejszy i najbardziej efektywny, bowiem opiera sie na
holistycznym wspieraniu osoby z niepetnosprawnoscia i jej opiekundw.

Podobnie jak w przypadku komunikacji z opiekunami fizjoterapeuta powinien zadbac o forme przekazu
wiedzy innym specjalistom, aby zapewnic¢ kontynuacje dziatari rehabilitacyjnych w innym srodowisku. Praca
specjalistéw winna byc spojna, by byta efektywna.
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SNOEZELEN, CZYLI SALA
DOSWIADCZANIA SWIATA -

MOZLIWOSCI WYKORZYSTANIA W PRACY ZDOROSLYMI OSOBAMI

Z (WIELORAKA) NIEPELNOSPRAWNOSCIA

KATARZYNA JUDEK, DOMINIKA MAGDZIAK

WSTEP

Niniejszy artykut przybliza metode Snoezelen. Przedstawia on jej historie, ewolucje, wyglad sal, a takze
podtoze metodologiczne. Zawiera wskazowki, ktére moga by¢ wazne w pracy terapeutycznej z osobami

z (wieloraka) niepetnosprawnoscia.

Metoda Snoezelen pozwala na sensoryczne poznawanie $wia-
ta, gdyz to wtasnie zmysty sa baza umiejetnosci, dostarczaja
wiadomosci o otaczajacym Swiecie!l. Dla 0os6b z umiarkowana,
znaczng i gteboka niepetnosprawnoscia intelektualna zmysty
stanowig podstawg rozwoju. S3 one poczatkiem poznawania
spostrzezeniowego, a nastepnie myslowego’.

Gtowna i naczelna zasada Snoezelen brzmi Nic nie musi byc
zrobione, wszystko jest dozwolone™ lub z perspektywy uzyt-
kownika .Nic nie musze - wszystko moge™. Czy ta metoda jest
skuteczna, skoro pozwala na dalece idaca niedyrektywnosc
w pracy terapeutycznej? Co z osobami dorostymi - czy nie in-
fantylizuje tej grupy? Czy istnieja ograniczenia w jej stosowa-
niu wobec os6b z wieloraka niepetnosprawnoscia?

HISTORIA

KATARZYNA JUDEK

Autorka jest pedagozka specjalng, artetera-
peutka oraz terapeutkyg integracji sensorycz-
nej. Pracuje réznymi metodami, ktére dobiera
majac na uwadze przede wszystkim potrzeby
rozwojowe swoich klientéw. Swoje zycie zawo-
dowe zwigzata z osobami z wieloraka niepet-
nosprawnoscia. Ma doswiadczenia wspierania
0sob z niepetnosprawnoscia na kazdym etapie
rozwojowym. Pierwsze kompetencje zawo-
dowe rozwijata w ZOLIRM w Poznaniu Filia

Owinska. Swoj zawodowy rozwdj kontynuuje

w Zespole Szkét Specjalnych w Szamotutach.

Snoezelen narodzito sie w 1974 roku w osrodku Haarendael dla dzieci niepetnosprawnych umystowo
w miejscowosci Haaren mieszczacej sie na potudniu Holandii®. Twarcami byli student Klaas Schenk oraz
nauczyciel sztuki Niels Snoek, ktorzy w osrodku odbywali zastepcza zasadnicza stuzbe wojskowa. Ze strony

pracownikéw placéwki wspierali ich Rein Staps i Ton Heine®.

W 1978 roku osrodek De Hartenberg w Ede (Holandia) zainteresowat sie Snoezelen. Tam wtasnie pracowat
terapeuta zajeciowy Ad Verheul i muzykoterapeuta Jan Hulsegge, ktdrzy sa uwazani za gtownych propagato-

! |. Michatowska-Olechnowicz, Terapia zajeciowa. Metoda Snoezelen — Sala Doswiadczania Swiata, Poznan, 2017
* A ledrzejowska, Sala Doswiadczania Swiata jako nowa przestrzeri rozwijania kompetencji terapeutycznych studentow w czasie praktyk

pedagogicznych, Wroctaw 2018

| Michatowska-Olechnowicz, Terapia zajeciowa. Metoda Snoezelen — Sala Doswiadczania Swiata, Poznan, 2017
* A.Smrokowska-Reichmann, Snoezelen - Sala Doswiadczania Swiata. Kompendium Opiekuna i Terapeuty, Wroctaw 2013
A Smrokowska-Reichamnn, Srodowiska polisensoryczne dla 0sob z niepetnosprawnosciq intelektualng na przyktadzie metody Snoezelen

(MSE), Warszawa 2018
& Tamze
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réow idei, a takze twdrcow podtoza metodycznego. Wydali oni pierwsze opracowanie w tej tematyce pod ty-
tutem ,Snoezelen. Ean andere Wereld™'. Do dzis osrodek De Hartenberg stanowi centrum metody w Europie®.
Rok pézniej, dzieki inwencji Holenderskiego Towarzystwa do Badan nad Niepetnosprawnoscia Intelektualna
(Nederlands Genootshap ter Bestudering van de Zwakzinnigheid
en de Zwakzinnigenzorg), odbyta sie pierwsza konferencja doty- DOMINIKA MAGDZIAK

czaca Snoezelen® Autorka jest pedagozka specjalna, logoped-
Istniejg dwie organizacje, ktére stanowia centralng o$ metody. Sq ka, nauczycielka wychowania przedszkolnego
to International Snoezelen Association (ISNA), ktére zostato stwo- I edukacji weczesnoszkolnej. Zawodowo zwig-
rzone w 2002 r. dzieki staraniom Krysty Metens z Niemiec i Ada zana z Zespotem Szkot Specjalnych w Sza-

Verheul z Holandii® oraz International Snoezelen Association - motutach. W swojej pracy stosuje zindywidu-
Multi Sensory Environment (ISNA - MSE)™. alizowane metody oparte na podazaniu za
spontaniczna aktywnoscia dziecka oraz wy-
zwalajace sprawczosc. Aktywnie walczy o pra-
wo kazdego cztowieka do porozumiewania sig.

Snoezelen do Polski sprowadzita Agnieszka Smrokowska-Reich-
mann, ktéra jest gtdéwnym propagatorem tej terapii w naszym
kraju. Sale snoezelen szybko powstaty w kraju, w pionierskich
osrodkach - pierwszymi placéwkami, ktére stosowaty metode
byty: Dom Pomocy Spotecznej dla Dzieci i Miodziezy Niepetno-
sprawnej Intelektualnie w Grabiu prowadzony przez Zgromadzenie Siostr sw. Elzbiety, Dom Pomocy Spo-
tecznej w Janowicach Wielkich, Warsztat Terapii Zajeciowej w Augustowie, Dom Pomocy Spotecznej ,Na
przedwiosniu” w Warszawie - Miedzylesiu oraz Wojewodzki Osrodek Opiekunczo - Leczniczy i Lecznictwa
Odwykowego w Gorzycach. A. Smrokowska-Reichmann dodatkowo popularyzowata metode - w 1993 roku
przetozyta ksiazke ,Snoezelen. Ean andere wereld” na jezyk polski, ttumaczac tytut ,Snoezelen, Nieco Inny
Swiat” W 2017 roku w Polsce powstat oddziat ISNA — MSE, ktory prosperuje pod nazwa ISNA — MSE Polska.

NAZWA

Nazwa Snoezelen (wym.snuzelen) jest oryginalnym neologizmem stworzonym przez twércéw metody'?. Po-
wstata z pofaczenia czasownikéw snuffelen” co znaczy weszyc, szperac oraz ,doezelen”, czyli drzemac i gapic
sie'’. Rozpowszechnienie metody wptyneto na ewolucje nazwy, poniewaz w niektorych krajach do pierwot-
neqgo okreslenia ,Snoezelen” dodawany jest zwrot ,Multi Sensory Environment™**. W Polsce od potowy lat
90. réwnolegle funkcjonuje nazwa Sala Doswiadczania Swiata. Inspiracjg do jej utworzenia byto przettuma-
czenie wyzej wspominanej ksigzki oraz zjawisko Snoezelen odbywajace sie w istotnie niecodziennym, nie-
samowitym pomieszczeniu®®. Obecnie jednak w naszym kraju coraz czesciej uzywa sie oryginalnej nazwy'é.

o

Tamze

# Tamze

¢ Tamze

10 A Zawislak, Snoezelen - geneza i pionierskie dziatania na swiecie [w:] )., Bteszynski, D. Baczata, |. Binnebesel [red.] Historyczne dyskursy
nad pedagogikg specjalng, todz 2008

1 A Smrokowska-Reichamnn, Srodowiska polisensoryczne dla 0sob z niepetnosprawnosciq intelektualng na przyktadzie metody Snoezelen
(MSE), Warszawa 2018

12 K. Jankd, Stosowanje metady Snoezelen w Republice Czeskigj [w:] ). Rottermund [red.] Zmaganie sie z niepetnasprawnosciq - kolejne
wyznaczniki, Krakow 2009

5 Smrokowska-Reichamnn A., Srodowiska polisensoryczne dla 0s6b z niepetnosprawnosciq intelektualng na przyktadzie metody Snoezelen
(MSE), Warszawa 2018

1 Tamze

1= Tamze

& A Zawislak, Snoezelen - geneza i pionierskie dziatania na swiecie [w:] )., Bteszynski, D. Baczata, |. Binnebesel [red.] Historyczne dyskursy

nad pedagogikg specjalng, todz 2008
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POMIESZCZENIE

Sala Doswiadczania Swiata powinna by¢ prostokgtem o minimalnej powierzchni 40m? (mniejsze pomiesz-
czenia nazywane sa Kacikami Snoezelen). Okna powinny byc zastoniete (folia nieprzepuszczajaca stonca),
a natezenie swiatta optymalnie ma wynosic 50 [x. Wejscie powinno byc wyraznie oswietlone i miec szerokosc
minimum metra. Podtoga, ktéra jest takze elementem sensorycznym oddziatujacym na zmysty powinna byc
optymalna - nie za $liska, czasem miekka, czasem twarda. Podaje, ze sala powinna by¢ wytozona wyktadzing
dywanowav’, jednakze my zwracamy uwage na aspekt higieniczny. Niektorzy uczestnicy zajec nie kontroluja
potrzeb fizjologicznych. Polecamy zatem stosowanie kilkunastu, mniejszych dywanikéw o réznych fakturach,
ktorych wymiana nie wiaze sie z az tak wielkim naktadem finansowym. Sciany powinny by¢ gdzieniegdzie
miekko obite, a do niektdrych z nich nalezy przytwierdzi¢ niettukace sie lustra. Kolor pomieszczenia powi-
nien byc jasny i stonowany, najlepiej biaty. Sufit nie powinien byc ptaski, nalezy podwiesic wypukte materiaty.
Wazna jest takze wentylacja pomieszczenia. Idealna temperatura powinna oscylowac pomiedzy 22-24°C'*
Miejsca do siedzenia powinny znajdowac sie na réznych poziomach.

Istnieja rézne typy pomieszczeri do Snoezelen. Pierwszy z nich to Sale Czarne, ktdre sa stosowane dla 0s6b z pro-
blemami w widzeniu, gdzie wazne znaczenie ma kontrast. Z Sal Kolorowych korzystaja najczesciej dzieci. Ostatni,
i wedtug nas najlepszy typ, to Sale Biate. Sa one przeznaczone dla 0s6b z autyzmem, demencja, zaburzeniami psy-
chicznymi, niepetnosprawnoscia intelektualna®. W naszej opinii sa one na tyle uniwersalne, ze takze dzieci moga
w nich przebywac, a osoby z zaburzeniami wzroku poprzez odpowiedni dobdr bodZcow (w kontrastowych, jaskra-
wych kolorach) takze moga z nich korzystac. | wiasnie na Salach Biatych skupimy sie w niniejszym opracowaniu.

WYPOSAZENIE | ZMYSLY
Istnieja cztery wyrazne cechy bodzcow znajdujacych sie w Sali Do$wiadczania Swiata:

+  bodzZce sa rozproszone, ale jednoczesnie stanowia harmonijna catosc,

»  natezenie bodZcow jest wyposrodkowane,

= bodice angazujg zmysty w ich ,gtebokosci”, a nie ,szerokosci”,

«  bodzice sa dobrane selektywnie®.
Cztowiek posiada piec zmystow: smaku, wzroku, wechu, stuchu, dotyku. W metodzie Snoezelen, za pomoca
rozmaitych urzadzen, powinnismy wptywac na kazdy z nich. Ponizsza tabela przedstawia wybrane wyposa-
zenie Sal, zmyst, na ktdéry oddziatuje oraz uwagi dotyczace stosowania, ktére nalezy szczegoélnie wziac pod
uwage przy organizowaniu sal dla osob z wieloraka niepetnosprawnoscia.

Zmyst Urzadzenia Uwagi dotyczace urzadzen | mozliwosci wykorzystania w terapii osob z (wieloraka) niepetno-

sprawnoscia

zmiana kolorow oraz wznoszace sie babelki powierza koncentrujz uwage wzrokows

kolumny sa takze Zrédterm wibracji

panel sterujacy kolurnna powinien umozliwic wybdr koloru, intensywnosci oraz wielkosci babelkow;
panel sterujacy powinien spetniac kryteria dostepnosc — duze i czute klawisze pozwalajzce na ich
naciskanie osobom z niepetnosprawnoscia ruchowa, zaburzeniami celowosci ruchdw, obnizonym
napieciem miesniowym

+ praca kolumn powinna by¢ cicha

Wazrok kolumny wodne

7 Zab. A. Smrokowska-Reichamnn A., Srodowiska polisensoryczne dla 0séb z niepetnosprawnosciq intelektualng na przyktadzie metody Sno-
ezelen (MSE), Warszawa 2018; A. Smrokowska-Reichmann, Snoezelen - Sala Doswiadczania Swiata. Kompendium Opiekuna i Terapeuty,
Wroctaw 2013, |. Michatowska-Olechnowicz, Terapia zajeciowa. Metoda Snoezelen — Sala Doswiadczania Swiata, Poznan 2017

12 7a: |, Michatowska-Olechnowicz, Terapia zajeciowa. Metoda Snoezelen - Sala Doswiadczania Swiata, Poznan 2017

12 A Smrokowska-Reichamnn, Srodowiska polisensoryczne dla 0sob z niepetnosprawnosciq intelektualng na przyktadzie metody Snoezelen
(MSE), Warszawa 2018

0 7a: A. Smrokowska-Reichmann A, Snoezelen - Sala Doswiadczania Swiata. Kompendium Opiekuna i Terapeuty, Wroctaw 2013
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Urzadzenia

I wykorzystania w terapii 0séb z (wieloraka) niepetno-

Wazrok

projektory, prze- + zmiana koloréw oraz poruszajace sie elementy wizualne koncentrujg uwage wzrokows i mobili-
Zrocza, kolorowe zuja do wodzenia wzrokiem w réznych ptaszczyznach
reflektory + urzadzenie powinno by¢ dostepne dla terapeuty - mozliwosc zmiany czestotliwosci obrotéw na
pilocie zamiast na urzadzeniu zawieszonym na wysokosci
+ problemem jest ktopotliwa wymiana tarczek w wigkszosci urzadzen — na wysokosci
+ uczestnik nie ma w wiekszosci modeli wptywu na bodziec, w takim przypadku urzadzenia po
kilku zajeciach moze okazad sie nieprzydatne
= ograniczenia w stosowaniu w przypadku osob z epilepsja
* ograniczenia w stosowaniu ze wzgledu na wyobrazenia i urojenia warto sig zastanowic nad ich
stosowaniem u 0s0b z objawami wytworczymi wystepujacymi w niektorych chorobach psy-
chicznych
swiattowody « sznury swiattowodow koncentruja uwage wzrokowa, ale tez pobudzaja do manipulowania nimi

koncowki swiattowoddw umozliwiaja poczucie ciepta

swiattowody powinny mie¢ dostepny panel sterowania umozliwiajacy uzytkownikowi tatwa
zmiane kolorow lub natgzenia swiatta

warto przemysled, by opréocz montowania Swiattowodow na state dysponowad przenosna wiaz-
ke Swiattowodow, ktdrg mozna wykorzystad w dowolnym miejscu np. przy tozku wodnym

rozgwiezdzone
niebo

»

zmiana koloréw mobilizuje do koncentracji uwagi wzrokowej, bodzce s3 tatwo dostrzegane dla
0s0b znajdujacych sie w pozygji lezace|

urzadzenie powinno miec dostepny panel sterowania umozliwiajacy uzytkownikowo tatwa
zmiane koloréw oraz intensywnosciz swiatta

domek lustrzany

Urzgdzenia

przestrzen w matym, osobnym wnetrzu utatwia koncentracje, przejecie kontroli nad otoczeniem,
rozwija obraz ciata

domki, w celu utatwienia odosobnienia uzytkownika moga miec czesciowo przystoniete wejscie
dyskusyjne jest stosowanie domkéw lustrzanych w pracy z osobami dorostymi

Dotyk

tozko wodne

stymuluje czucie gtebokie oraz czucie temperatury, moze dodatkowo posiadac mozliwosé masa-
Zu i wibracji

reaguje na kazdy ruch cztowieka stad pozadane w pracy z osobami z niepetnosprawnoscia
ruchowg - niewielki wysitek potrzebny jest do stymulacji ruchowej oraz odczuwania przez
uzytkownika wptywu na ciato | otoczenie

wibracja nie powinna by¢ uzywana w przypadku oséb z zaburzeniami kardiologicznymi

dla higieny warto posiadac wymienne wodoodporne pokrowce na tézko

warto wyposazyc tozko w narzuty | poduchy o roznych fakturach, dajacych ciekawe i réznorodne
wrazenia dotykowe

suchy basen z pi-
teczkami

basen powinien mie¢ miekkie dno

dyskusyjne jest stosowanie basendw w przypadku dorostych uzytkownikow — warto przemyslec
zastapienie kolorowych kilek przezroczystymi, i wzbogacic basen o mozliwosé sterowania pod-
swietlaniem kulek

Stuch

tozko wodne

samo przelewanie sie wody jest bodzcem stuchowym

niektore tozka posiadaja podstawy muzyczne

czesto pod materacem wodnym montowane sg maty wibrujace - warto jednak sprawdzic ich
dziatanie przed zakupem, poniewaz wiele z nich daje efekty w sferze dotyku, jednak emituja
dos¢ gtosne dzwieki podczas pracy, co nie zawsze jest przyjemne dla uzytkownika

instrumenty
i przedmioty wyda-
jace dzwigk

w sali moga znajdowac sie urzadzenia do odtwarzania muzyki z dostepnym dla uzytkownika
panelem sterowania

duze mozliwosci stymulacji stuchu a takze wyzwalania aktywnosci i sprawczosci daje instru-
mentarium Orffa

wazne aby instrumenty | przedmioty byty dostosowane do mozliwosci uzytkownikow (wielkosd
klawiszy, niewielka sita potrzebna do uruchomienia, mozliwos¢ podjechania dla osob porusza-
jacych sie na wozku inwalidzkim)

Smak
I wech

produkty naturalne

przy osobach z gteboka niepetnosprawnodci intelektualna terapeuta skupia sie nie tylko na
umiejetnosci samodzielnego spozywania napojow i positkow, ale tez doswiadczania réznych
smakéw, doswiadczania jedzenia o zréznicowanej fakturze, strukturze i temperaturze

nalezy zwrdcic uwage na alergie i astme u uzytkownikéw

Wech

lampa do aroma-
terapii , kominki,
olejki zapachowe

poprzez stosowanie bodZcow wechowych mozna poszerzad doswiadczenia sensoryczne oraz
wptywac na samopopoczucie (zapachy uspokajajac i aktywizujace)
nalezy zwrocic uwage na alergie i astme u uzytkownikow

Rysunek 2 Dobdr urzadzen do stymulacji z uwzglednieniem potrzeb oséb z niepetnosprawnoscia - czesc 2
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Polecamy stosowanie kacikéw tematycznych w Salach Dos$wiadczania Swiata. Bedzie to element nowo-
sci, pobudzajacy ciekawosc poznawczg os6b. Warto takze pamietac o wyposazeniu Sali w dodatkowe pitki
o roznych kolorach i fakturach, przenosne sciezki sensoryczne, chusty, balony, ksiazki, klocki itp. Terapeuta
powinien takze zapewnic bogata biblioteke muzyki.

UZYTKOWNICY

Pierwszymi uzytkownikami Sal Doswiadczania Swiata byty osoby ze znaczng i gteboka niepetnospraw-
noscia intelektualna. Jednak z sal moga korzystac osoby od wczesnego dziecinstwa do pdznej starosci.
W zdarzeniach Snoezelen uczestnicza takze osoby z choroba nowotworowa, osoby w hospicjach i na od-
dziatach paliatywnych, chorzy psychicznie, dzieci z problemami wychowawczymi, osoby z niepetnospraw-
noscia ruchowa, pacjenci po urazach czaszkowo - mézgowych, matki po porodzie, a takze osoby zyjace
w stresie’l,

RODZAJE ZAJEC

Pierwszego podziatu ze wzgledu na rodzaj zajec stosowanych w pomieszczeniu Snoezelen mozemy dokonac
ze wzgledu na liczebnos¢ grupy. Mamy tu do wyboru zajecia zaréwno indywidualne, jak i grupowe. Innego
podziat zajec mozna dokonac ze wzgledu na tematyke. Zajecia tematyczne oscyluja wokot danej dziedziny,
zazwyczaj s3 one grupowe (maksymalnie piecioosobowe). Natomiast zajecia swobodne, czyli dobrowolne
wykorzystanie sprzetéw maja forme indywidualng®.

Sala Doswiadczania Swiata moze stuzy¢ do prowadzenia innego
typu zajec. Moga to by¢ medytacje, wizualizacje, ¢wiczenia mani-
pulacyjne. Mozna takze stosowac w niej ¢wiczenia usprawniajace
intelekt oraz pamiec. Pomieszczenie moze rowniez stuzy¢ do baj-
koterapii czy biblioterapii a takze do realizacji elementéw metody
porannego kregu. To takze doskonate tto do zajec arteterapeu-
tycznych.

Efekty .
Snoezelen ELEMENTY WAZNE W SNOEZELEN
Snoezelen jako metoda zaktada holistyczne podejscie do osoby,
® z uwzglednieniem jej autonomii i zindywidualnych potrzeb. Podej-

scie to ma dwojaka nature - z jednej strony ma aktywizowac do
dziatania i pobudzac, a z drugiej zapewni¢ wyciszenie i relaksacje. K.
Jank(?* zaznacza, ze Snoezelen mozna przedstawic za pomoca ,troj-
kata terapeutyczneqo’, ktérego wzajemne relacje i wspotdziatanie
pozwalaja na osiagniecie pozadanego efektu.

terapeuta

Rysunek 3 Trojkat terapeutyczny Koncepcje Snoezlen mozna opisac za pomoca techniki, metody i po-

stawy. Technika to zestaw urzadzen do stymulacji, ktory jest baza do

w Snoezelen

2 Zob. A. Smrokowska-Reichmann, Snoezelen — Sala Doswiadczania Swiata. Kompendium Opiekuna i Terapeuty, Wroctaw, 2013, 2013,
A. Smrokowska-Reichamnn, Srodowiska polisensoryczne dla 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng na przyktadzie metody Snoezelen
(MSE), Warszawa 2018

* Tamze

% K. Jankd, Stosowanie metody Snoezelen w Republice Czeskiej [w:] ). Rottermund [red.] Zmaganie sie z niepetnosprawnosciq - kolejne
wyznaczniki, Krakow 2009
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komunikacji. Metoda jako prowadzenie dokumentacji - obserwacja, zbieranie, opisywanie danych oraz ich anali-
za. Natomiast postawa to empatyczne dziatania®.

Cztowiek wchodzacy do Sali Do$wiadczania Swiata postrzega jg na poczatku jako jedna, harmonijng catosc,
by dopiero po chwili skupi¢ swa uwage na selektywnych bodzcach. Odbiera je jako istota sensoryczna, nie-
zaleznie od swego poziomu funkcjonowania intelektualnego. Jest to swiat pozbawiony chaosu naktadaja-
cych sie na siebie bodzcow. Terapia ma zazwyczaj forme swobodnej zabawy. Sesja nie jest ukierunkowana na
zaden konkretny cel, brak jej zadaniowosci. Jest to metoda nieinwazyjna. Uczestnik zajec poznaje otoczenie,
aczkolwiek w kazdej chwili ma mozliwosc relaksu, co, jednakze nie oznacza biernosci®®.

Uzytkownik ma mozliwos¢ samodzielnego wyboru urozmaiconych bodzcéw. To on jest ekspertem sali — wie
jakiego rodzaju stymulacji w danej chwili potrzebuje. Uczestnik zaje¢ ma czas na przetworzenie informacji.
Zgodnie z gtdwna zasada Snoezelen ,nic nie musze, wszystko moge” bardzo wazna jest autonomia uzytkow-
nika, gdyz to on znajduje sig¢ w centrum®®. Istotne jest takze podmiotowe podejscie do uzytkownikow i ich
petna akceptacja. Terapeuta podaza za uczestnikiem zajec, stuzy pomoca, jest ,obok”.

ZASADY - ZALOZENIA METODYCZNE TERAPII
Aby metoda Snoezelen przynosita efekty nalezy w praktyce terapeutycznej stosowac osiem ponizszych za-
sad. Zostaty one opracowane przez Ad Verhaula i Jana Hulsegge?.

Pierwsza z nich jest wtasciwa atmosfera. Wptywa ona na catoksztatt doswiadczen oséb przebywajacych
w Sali Doswiadczania Swiata. Aby sie zrelaksowac, nalezy czuc sie bezpiecznie, a w sytuacji napiecia i po-
budzenia jest to niemozliwe. Poprzez harmonijne otoczenie, w ktorym panuje optymalny poziom stymulacji
polisensorycznej, tworzy sie swoisty klimat, ktory nie mozna w jakikolwiek sposéb poréwnac ze swiatem ze-
wnetrznym. Na przyjazna atmosfere wptywa méwienie szeptem, potmrok, tagodna gra swiatet, podwieszone
materiaty i wybrana muzyka, zapach itp.

Kolejna zasada jest mozliwos¢ wyboru. Uczestnicy samodzielnie wybieraja sprzet, ktdry w aktualnej chwili
oddziatuje na ich zmysty, w ten sposéb zaspokajajac swoje potrzeby. Ponosza rowniez konsekwencje swoich
wybordw. Uzytkownicy moga réwniez zadecydowac o wyborze miejsca relaksu. W ten sposob ksztattowana
jest ich autonomia. Terapeuci nie kieruja polecen i nie wyreczaja przebywajacych w Sali Doswiadczania
Swiata osob. Nie ingeruja w powstajace sytuacje. Zwracaja jedynie uwage, gdy u uczestnikow zaje¢ pojawia-
ja sie elementy stereotypii lub ich zachowanie przeszkadza pozostatym.

Tempo zajec powinno byc¢ dostosowane do podopiecznego, zaréwno do jego mozliwosci psychofizycznych,
jak i potrzeb. Kazdy z nas w réznoraki sposéb odbiera i przetwarza bodzce, dlatego tez uczestnicy zajec spe-
dzaja rozny czas przy konkretnych sprzetach. Osoba z niepetnosprawnoscia intelektualng potrzebuje wiecej
Czasu na przyjecie, przetworzenie i uporzadkowanie docierajacych do niej bodzcow, dlatego moze pozostac
przy jednej i tej samej czynnosci tak dtugo, jak tego chce i potrzebuje.

* Mach A., Sala Doswiadczania Swiata (Snoezelen) w pracy terapeutycznej z osobami z niepetnosprawnosciq intelektualng, Edukacja — Tech-
nika — Informatyka nr 1/19/2017

= Zob. A. Smrokowska-Reichamnn, Srodowiska polisensoryczne dla 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng na przyktadzie metody Sno-
ezelen (MSE), Warszawa 2018; A. Zawislak, Snoezelen - geneza i pionierskie dziatania na swiecie [w:] 1), Bteszynski, D. Baczata, . Binne-
besel [red.] Historyczne dyskursy nad pedagogikq specjalng, todz 2008

% A Smrokowska-Reichamnn, Srodowiska polisensoryczne dla 0sob z niepetnosprawnosciq intelektualng na przyktadzie metody Snoezelen
(MSE), Warszawa 2018; |. Michatowska-Olechnowicz, Terapia zajeciowa. Metoda Snoezelen - Sala Doswiadczania Swiata, Poznan 2017

‘" Do osmiu zasad Snoezelen odnosi sie wielu autoréw zajmujacych sie metoda. Warto w tym zakresie przeanalizowac literature przed-
miotu.
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Czas trwania zajec powinien byc elastyczny, zalezny od uczestnika. Jednak, jak dobrze wiemy, w praktyce
czesto jest to niewykonalne. Rozwigzaniem jest tu wprowadzenie statego rytuatu, ktéry bedzie rozpoczynat
i konczyt wizyty w Sali Doswiadczania Swiata. Pozwoli to na tagodne rozpoczecie zajec, a takze stopniowy,
powolny powrét do rzeczywistosci — wyjscie ze swiata snoezelen. Zbyt krétki pobyt w tym innym swiecie”
nie przyniesie efektéw, a zbyt dtugi moze spowodowac przestymulowanie. Nalezy uwaznie obserwowac
uczestnikow zajec, by uniknac obu tych sytuacji. W literaturze mozna spotkac zalecenie, by wizyta w Sali
Dos$wiadczania Swiata oscylowata pomiedzy 30 a 45 minutami.

Selektywny dobdr bodzcéw do uczestnikow jest kolejna z zasad, ktore nalezy stosowac. W bardzo duzym
stopniu nalezy to postawi¢ na indywidualizacje, czyli dostosowanie stymulantéw do danego uzytkownika.
Mamy tu na mysli rodzaj, zakres, site i ilos¢ danego bodzca. Nalezy przy tym uwazac na przestymulowanie,
a wiec warto zredukowac niepotrzebne bodzce?, ograniczajac w ten sposéb chaos®. Poprzez wprowadzanie
nowych elementéw do Sali Do$wiadczania Swiata odbywa sie zmiennos¢ srodowiska, co pozwala na poszu-
kiwanie drogi dotarcia do uzytkownikow?®, a takze wyzwala aktywnosc¢ poznawcza osob. W przypadku oséb
ze znaczng i gteboka niepetnosprawnoscia intelektualng walorem jest oddziatywanie silnych bodzcow na
ostabione receptory?®’.

Powtarzalnos¢ sesji, czyli reqularne i czeste wizyty w Sali Doswiadczania Swiata pozwalaja na uzyskanie
pozytywnych efektow. Pozwalaja takze na ,zadomowienie sie”w Sali Do$wiadczania Swiata. Uwaza sie, ze
sesje powinny odbywac sie co najmniej raz w tygodniu.

Istotne jest réwniez whasciwe nastawienie terapeuty. Empatia, cierpliwosc, zyczliwosc i petna akceptacja
(zauwazanie potencjatu, a nie zauwazanie ograniczeni) uzytkownikéw wptywaja na jakosc zajec. Ich podmio-
towe traktowanie takze jest bardzo wazne. Optymistyczna postawa prowadzacego udziela sie pozostatym
uczestnikom zajec. Wyczucie opiekuna, ktéry nie narzuca, nie pospiesza uzytkownika, a pozostawia mu swo-
bode dziatania jest dodatkowym stymulantem rozwoju. Refleksyjny terapeuta, swiadomy swoich preferencji
dotyczacych rodzajéw bodzcow, razem z uzytkownikiem wspoétuczestniczy w zdarzeniu Snoezelen®’.

Ostatnia, ale nie mniej wazna zasada, jest odpowiednia opieka podczas wizyt w Sali Doswiadczania Swiata. Cho-
dzi tu o towarzyszenie, bycie w kontakcie, zamiast narzucania i wyreczania. Istotny jest niedominujacy kontakt,
tolerancyjna postawa i umiejetnos¢ podazania za uczestnikiem® W mysl zasady ,wszystko jest dozwolone” tera-
peuta powinien zezwalac¢ na kazde, nawet najdziwniejsze (w jeqo perspektywie) dziatanie uczestnika. Bezwzgled-
nie, jak uwazamy, nalezy zareagowac w momencie zagrozenia bezpieczeristwa, gdy uzytkowanik stwarza zagroze-
nie dla siebie lub innych, otaczajacych go osob. Opieka, zwtaszcza wobec 0s6b z wieloraka niepetnosprawnoscia,
polega réwniez na pomaganiu w pozycjonowaniu, wiasciwym utozeniu ciata i zmianie pozycji.

A Jedrzejowska, Sala Deswiadczania Swiata jako nowa przestrzed rozwijania kompetencji terapeutycznych studentéw w czasie praktyk
pedagogicznych, Wroctaw 2018

P Baginska, Ksztattowanie kompetencji emancypacyjnych w Salach Doswiadczania Swiata. Idea Snoezelen 1 jej wyjscie naprzeciw potrze-
bom podopiecznego w1 Interdyscyplinarne Konteksty Pedagogiki Specjalnej nr 12/2016

* Tamze

U A.Mach, Sala Doswiadczania Swiata (Snoezelen) w pracy terapeutycznej z osobami z niepetnosprawnosciq intelektualng, Edukacja — Tech-
nika - Informatyka nr 1/19/2017

2 Zob. P Baginska, Ksztattowanie kompetencji emancypacyjnych w Salach Doswiadczania Swiata. Idea Snoezelen | jej wyjscie naprzeciw po-
trzebom podapiecznego [w:] Interdyscyplinarne Konteksty Pedagogiki Specjalnej nr 12/2016; A. Smrokowska-Reichamnn, Srodowiska
polisensoryczne dla osob z niepetnosprawnoscig intelektualng na przyktadzie metody Snoezelen (MSE}, Warszawa 2018

“* P.Baginska, Ksztattowanie kompetencji emancypacyjnych w Salach Doswiadczania Swiata. {dea Snoezelen i jej wyjscie naprzeciw potrze-
bom podopiecznego [wi] Interdyscyplinarne Konteksty Pedagogiki Specjalnej nr 12/2016;
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DYSKUSJA NAD METODA
Najczestsze btedy, ktére dotycza pobytu w Sali Doswiadczania mozna podzieli¢ na cztery kategorie: wyposa-
zenie i sprzet, niezrozumienie koncepcji, ludzie oraz niekontrolowanie reakcje uczestnikdw terapii.

Do pierwszej z nich mozna zaliczy¢ uzywanie niewtasciweqo sprzetu (zbyt szybkie miganie tuneli i kul Lu-
strzanych), jego niewtasciwa jakosc (za gtosne silniki, niepodgrzewane tdzko wodne) oraz niosace zagroze-
nie (poparzenia, ataki epilepsji, zaburzenia réwnowagi*!). Przetadowanie sali, a takze elementy niepasujace
do harmonijnej catosci réwniez stanowia btad. Wptyw ma tez chaos kolorystyczny. Jednak wystréj minimali-
styczny rowniez nie jest wskazany. W przypadku niewtasciwego rozmieszczenia sprzetdw w pomieszczeniu
uczestnicy poruszajacy sie na woézkach inwalidzkich nie zawsze moga do nich dotrzec. Wazna jest takze
wiasciwa wentylacja pomieszczenia oraz jego oswietlenie®.

Do niezrozumienia koncepcji mozna zaliczy¢ sposéb prowadzenia terapii wielozmystowe). Po pierwsze
mamy tu na mysli dobdr bodzcéw - nieustanne zaniedbywanie stymulacji niektorych zmystdw (czesto jest
to zmyst smaku), hiperstymulacja na przyktad przez brak redukcji bodzcéw, a takze nie zwracanie uwagi na
przeciwwskazania dotyczace stanu zdrowia i kondycji uzytkownikow?*®. Kolejna uwaga dotyczy prowadzenia
sesji - zadaniowosc, nawiazywanie do terapii integracji sensorycznej.

Do dziedziny nazwanej ludzie zaliczamy nastawienie i wiedze prowadzacego terapie. Istotna jest peina
akceptacja zardwno uczestnikow terapii, jak i samej metody. Nalezy w odpowiedni sposéb przyjac niekontro-
lowane reakcje uczestnikow, czyli mozliwosc¢ odnowienia traumatycznych przezyc osoby, przestymulowanie,
zaburzenia rownowagi, ataki epileptyczne, dezorientacje, stany lekowe (wycofanie), zaburzenia oddechowe
i z uktadu krwionosnego, agresje i autoagresje®’.

Przeciwnicy metody zwracaja uwage na duze koszty wyposazenia sal®:.

Snoezlen dostarcza uzytkownikom Sal Do$wiadczania Swiata wiele korzysci. Naleza do nich: zwiekszenie
stanu odprezenia i zmniejszenie intensywnosci stereotypii ruchowych®, przeciwdziatanie deprywacji sen-
sorycznej, wspomaganie orientacji oraz wzrost mozliwosci porozumiewania sie (rozwoj kompetencji komu-
nikacyjnej)*. Pozytywne oddziatywanie Snoezelen mozna dostrzec w trzech obszarach*!:
«  terapia: kompensacja, redukcja lub nawet likwidacja zaburzen, zwigkszenie swiadomosci wiasnego
ciata, zwiekszenie aktywnosci,
+  pedagogizacja: wspomaganie rozwoju, wzbudzanie ciekawosci poznawczej, rozwijanie komunikacji
oraz integracja spoteczna,

| Michatowska - Olechnowicz, Terapia zajeciowo. Metoda Snoezelen - Sala Doswiadczania Swiata, Poznaf 2017; F. Schwanecke, Sno-
ezelen: Maglichkeiten und Grenzen in verschiedenen Anwendungsbereichen, Marburg 2004

i Zob. A. Smrokowska-Reichamnn, Srodowiska polisensoryczne dla 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng na przyktadzie metody Sno-
ezelen (MSE), Warszawa 2018; A. Mach, Sala Doswiadczania Swiata (Snoezelen) w pracy terapeutycznef z osobami z niepetnosprawnosciq
intelektualng, Edukacja - Technika - Informatyka nr 1/19/2017; A. Smrokowska-Reichmann, Snoezelen - Sala Doswiadczania Swiata.
Kompendium Opiekuna i Terapeuty, Wroctaw 2013

* Tamze

i F.Schwanecke, Snoezelen: Moglichkeiten und Grenzen in verschiedenen Anwendungsbereichen, Marburg, 2004

A Zawislak, Snoezelen — geneza i pionjerskie dziatania na swiecie [w:] 1), Bteszynski, D. Baczata, | Binnebesel [red.] Historyczne dyskursy

nad pedagogikg specjalng, todz 2008

M. Shapiro, S. Parush, M. Green, D. Roth D., The efficacy of the "Snecezelen” in the management of children with mental retardation who

exhibit maladaptive behaviours, British nal of Developmental Disabilities, 43(85)1997

S, Baillon, E. Van Diepen, R. Prettyman, J. Redman, N. Rooke R. Campbell, A comparison of the effects of Snoezelen and reminiscence
therapy on the agitated behaviour of patients with dementia, International Journal of Geriatric Psychiatry, 19(11) 2004

M. Bechstein, PSYCHOMOTORIK Reader zum Lernbereich Praxis der Motopddie — Psychomotorik Thearieskizzen, httpy//www.mbechstein.
de/ reader_pm/ theorie_themen/ 11_snoezeln.pdf

E
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+  relaksacja: zmniejszenie napiecia miesniowego, spowolnienie oddechu, zmniejszenie spoczynkowej
czgstosci akeji serca.

Sala Doswiadczania Swiata zmniejsza takze postepowanie demencji u senioréw*. Snoezelen stymuluje
cztowieka poznawczo, fizycznie i sensorycznie. Poza tym umozliwia poczucie sprawstwa i osiaganie suk-
cesu®, a takze pozwala na kontrole otoczenia®. W Sali Doswiadczania Swiata uczestnicy wzbogacaja swe
przezycia, poprawiaja koncentracje i podzielnos¢ uwagi, rozwijaja kreatywnosc i wyobraznie.

BADANIA
Niestety wciaz mato jest badan dotyczacych idei Snoezelen, ze wzgledu na brak metod pomiaru jej efektow.
Czesciej spotykamy sie z analiza przypadkow.

W 2006 roku w Republice Czeskiej przeprowadzono badanie dotyczace efektywnosci i stosowania Snoeze-
len. Oto wyciagniete wnioski:
« 7z Sali Doswiadczania Swiata w praktyce korzysta 13% placdwek (77 z 618),
+  metode w teorii zna 41% badanych (254 z 618),
+  prawidtowo ja rozumie 36%,
> Snoezelen nie zna 46% respondentow (287 z 618),
»  33% 0s6b uwaza Snoezelen za terapie, a nie jako sposéb spedzania czasu wolnego,
»  badani stosujac Snoezelen sa nastawieni na relaksacje i wyciszenie uczestnikow, zmniejszenie ich
agresji i autoagresji, poprawe stosunkow spotecznych,
»  80% badanych pozytywnie ocenia korzysci ptynace z zajec, 4% negatywnie, 16% nie ma zdania,
+ jako negatywne strony Snoezelen uczestnicy badania wymieniaja wysokie naktady finansowe, brak
wyposazenia materialnego i przestrzenneqgo, brak fachowej literatury, brak wiedzy opinii publicznej®.

NOWOSCI | ADAPTACIJE

W miare uptywu lat Snoezelen, jak tez i inne metody, ewoluuje. Nowosciami w tym obrebie sa Snoezelen Bus-y,
czyli mobilne Sale Doswiadczania Swiata, ktore podrozujac po $wiecie rozprzestrzeniaja metode i pozwalaja na
jej doswiadczanie coraz to nowym osobom. Wozki Snoezelen®, jako kolejna innowacja, to zestaw przedmiotow do
snoezelowania, ktory jest dostarczany do tdzka osoby chorej. W ten sposob ona rowniez moze sie oddac tej poli-
sensorycznej stymulacji. Wet Snoezelen® to specjalnie przygotowane baseny, w ktérych metoda ta jest stosowana
w wodzie. Najciekawsza dla nas aranzacja jest Snoezelen na zewnatrz*. Natura sama zadbata o stymulacje ludzi.
A my, dodajac rozmaite, typowe dla tej metody, sprzety pozwalamy pozwalamy osobom z niepetnosprawnoscia na-
jeszcze gtebsza stymulacje.

2 Smrokowska-Reichamnn A, Snoezelen - Sala Doswiadczania Swiata. Kompendium opiekuna i terapeuty, Wroctaw 2013

“ A Smrokowska-Reichamnn, Srodowiska polisensoryczne dla aséb z niepetnosprawnoscig intelektualng na przyktadzie metody Snoezelen
(MSE), Warszawa 2018

“ P Baginska, Ksztattowanie kompetencji emancypacyjaych w Salach Doswiadczania Swiata. Idea Snoezelen | jef wyjscie naprzeciw potrze-
bom podopiecznego [wi] Interdyscyplinarne Konteksty Pedagogiki Specjalnej nr 12/2016

K. JankU, Stosowanie metody Snoezelen w Republice Czeskiej [w:] ). Rottermund [red.] Zmaganie sie z niepetnosprawnosciq — kolejne
wyznaczniki, Krakow 2009

“ A Smrokowska-Reichamnn, Srodowiska polisensoryczne dla 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng na przyktadzie metody Snoezelen
(MSE), Warszawa 2018

4 Tamze

* Tamze
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PODSUMOWANIE

Zajecia terapeutyczne powinny przede wszystkim przynosic korzysci dla uczestnika zaje¢. Zdarza sie, ze Sala
Dos$wiadczania Swiata wzbudza wiele pozytywnych emocji i pobudza do aktywnosci, jednak moze réwniez
kojarzyc sie z czyms negatywnym. Dlatego tak istotne jest przygotowanie sie do pierwszej wizyty w Sali oraz
uwazna obserwacja uczestnika podczas pierwszych zajec. Snoezelen to metoda mtoda i nie do korca zbada-
na, jednak przynoszaca wiele korzysci. Przy odpowiedniej swiadomosci korzystania z mozliwosci jakie daje
i wtasciwe] aranzacji wnetrza moze by¢ cennym narzedziem w pracy z osobami z wieloraka niepetnospraw-
noscia - nie tylko ze wzgledu na mozliwosc stymulacji zmystow, ale tez odprezenia, relaksacji i wyciszenia
w bezpiecznej przestrzeni.
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KATARZYNA KLIMEK-MARKOWICZ

udowanie bliskich relacji z innymi ludzmi - na przyktad sprzyjajacego rozwojowi obu stron zwiaz-

ku partnerskiego czy dobrej rodziny, jest niezwykle trudnym zadaniem, wymagajacym od nas wiele

wysitku. Kazde dodatkowe obcigzenie - zwtaszcza obcigzenie nie zwigzane ze Swiadoma decyzjq
i odpowiednimi przygotowaniami, w moim poczuciu, - jako zony i matki — wydaje sie by¢ prawdziwa ,mis-
sion impossible”. Takim obciazeniem sa niewatpliwie narodziny dziecka z wieloraka niepetnosprawnoscia.
Pragne wyrazi¢ moj szacunek dla rodzicow, ktdrzy
podejmuja si¢ tej misji, ale i takze dla tych, ktorzy EEESFETAEV W EREVEL S Y YT O AN
realistycznie szacujac swoje mozliwosci, przeka-
zuja swoje dziecko w miejsce, gdzie otrzyma od-
powiednig opieke. Nie chciatabym, aby ponizszy
rozdziat, w ktérymkolwiek momencie, zostat ode-
brany jako zarzut stawiany rodzicom i przyczyniat
sie do odczuwania przez nich winy. Z rozmow z ro-
dzicami wiem, ze dostrzegaja oni obciazenia, jakie
dotykaja ich petnosprawne dzieci w zwigzku z na-
rodzinami dziecka z wieloraka niepetnosprawno-
scig | martwia sie o nie. W rozdziale chce zajac
sie petnosprawnym rodzenstwem osoéb z gtebsza,
wieloraka niepetnosprawnoscia — tym, co dostali
i czego mogto im zabrakngc, przeanalizowac jak
sobie z t3 sytuacja radzili, i w jaki sposéb, znajac ich sytuacje, mozna wspierac rodziny. Aby méc zastosowac
podejscie empatyczno-rozumiejace postaram sie zarysowac historie braci i siostr osob z gtebsza, wieloraka
niepetnosprawnoscia.

Autorka jest magistrem pedagogiki specjalnej oraz psy-
chologii klinicznej. Jest certyfikowana trenerka metody

wideotreningu 3 spec

ka w zakresie komunikacji alternatywnej i wspomagaja-

Istawowe] Zakatek dla (
wieloraka niepetnosprawnoscia w Stowarzyszeniu Na
Tak. Obecnie psycholog i doradca metodyczny w tej pla-
cowce. Autorka wielu publikacji dotyczacych osob z nie-

petnosprawnoscia.

HISTORIE RODZENSTWA

Narodziny dziecka z gtebsza, wieloraka niepetnosprawnoscia oznaczaja dla rodzica koniecznosc dtugotrwa-
tego pobytu w szpitalu. Leczenie moze trwac miesigcami, a nawet latami. Drugi rodzic obcigzony jest w tym
czasie praca zarobkowa ,za dwoje”. Co to oznacza dla rodzenstwa, najczesciej matych dzieci? Jedna z matek
opowiadata, jak przez pierwsze dwa lata po narodzinach niepetnosprawnej cérki jej mali synowie prawie jej
nie widzieli, bo spedzita je razem z dziewczynka w szpitalach.

Bracia i siostry 0sob z wieloraka niepetnosprawnoscia mieli mniejsze szanse, by po prostu byc dzieckiem.
Rzadziej ich rozpieszczano, rzadziej rozczulano sie nad nimi i ich pocieszano. Nie mogli konkurowac o uwa-
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ge rodzicow ze swoim rodzeristwem z niepetnosprawnoscia. Rodzice wiedzac, jak ciezko jest ich niepetno-
sprawnemu rodzenstwu, kierowali do nich przekaz: Jeste$ sprawny/sprawna, wiec sobie poradzisz” Zwykle
nie mieli wiele zrozumienia dla dzieciecych trosk i chwil stabosci.

Petnosprawne rodzenstwo bardzo wczesnie uczyto sie ograniczania wtasnych potrzeb, rozumienia i pod-
porzadkowywania sie potrzebom innych, opiekowania sie bliskimi. Zdarza mi sie stysze¢ opowiesci o trzy-
letnich siostrach, ktére prébowaty pomagac rodzicom w cewnikowaniu czy karmieniu PEG-iem rodzenstwa
z niepetnosprawnoscia.

Zdrowi bracia i siostry bardzo szybko sie usamodzielniali - zeby nie sprawiac ktopotu. Sami lub w zwiazku
z oczekiwaniami rodzicow, w mtodym wieku zaczynali opiekowac sie rodzenstwem, byli obciazani dodatko-
wymi obowiazkami, a ich przywileje byty ograniczane - woleliby pograc w pitke, a musieli dopilnowywac
brata.

Widzac, ile uwagi, czasu i zabiegow potrzebuje ich rodzenstwo, jako dzieci, nauczyli sie by¢ niewymaga-
jacy, niewidzialni. Zamykali sie w swoich pokojach i potem juz nie potrafili z nich wyjsc” Jesli rodzenstwo
z niepetnosprawnoscia byto starsze, dochodzito do zamiany rol i pozycji w rodzinie - mtodsze rodzenstwo
opiekujace sie starszym bratem czy siostra, mocniej mogto odczuwac nadmierne, nienaturalne obciazenie.

Petnosprawne dzieci mogty czuc sie odsuwane i zaniedbywane, nawet jesli rodzice zapewniali je 0 swojej
mitosci. Do dzieci przemawiaja czyny, nie stowa, a rodzice przeciez wiecej czasu i troski poswiecali ich ro-
dzeristwu z niepetnosprawnoscia.

Nie zapominajmy tez, ze wychowanie dziecka z niepetnosprawnoscia rodzi ogromne wydatki, co wiaze
sie z mniejsza iloscia pieniedzy na potrzeby neurotypowego rodzenstwa. Rodzicom nie starczato czasu, sit
i srodkow na wspolne wyjazdy, zabawe i wypoczynek.

Dzieci musiaty to zaakceptowac i nie sprawiac ktopotow. Otrzymywaty przekaz: Niech chociaz z toba nie
bedzie probleméw”, a jednoczesnie miaty takg sama, jak kazde inne dziecko, potrzebe koncentrowania na
sobie uwagi rodzicéw. Kiedy zdarzyto im sie powaznie chorowad, wydawaty sie szczesliwe, ze wreszcie moga
skupic na sobie uwage otoczenia. Obserwowatam brata (zdroweqo), ktory potrafit co jakis czas ,przypadko-
wo" robic¢ sobie krzywde - wtedy matka btyskawicznie organizowata opieke nad niepetnosprawna siostra
i zajmowata sie tylko nim.

Jesli nie miaty petnosprawnego rodzenstwa, czesto brakowato im prawdziwego” brata czy siostry - takiego,
ktéry zagratby z nimi w pitke albo gre komputerowa, czy stanat w ich obronie.

Kiedy rodzeristwo umiera, czuja sie podwojnie zdradzeni - nie dos¢, ze brat lub siostra nie byli do korca
rodzenstwem, to jeszcze ich opuscili. Zatuja wezesniejszych wyrzutow — Wolatabym nie pojechac¢ w gory,
byle siostra byta znowu z nami”. Nie potrafia zbudowac nowych relacji z rodzicami, nie chca koncentrowac
na sobie uwagi, nie potrafig .wyjs¢ ze swojego pokoju” i zy¢ inaczej.

Rodzenstwo mimowolnie staje sie swiadkami reakcji ludzi na osoby z niepetnosprawnoscia. | nawet jesli nie
s3 to reakcje wrogie, dla dziecka bywaja trudne. Szczegélnie obciazajace sa reakcje réwiesnikéw wysmiewa-
jacych czy odrzucajacych ich brata lub siostre. Dziecku trudno sobie z tym radzic.

Neurotypowe rodzenstwo doswiadcza wielu problemow, z ktorymi musi sobie radzic. Szczegolnie trudny
jest okres dorastania. Zagrozenia pojawiajace sie w tym czasie majg wieksza szanse wystapi¢ u mtodziezy
z dodatkowymi emocjonalnymi/zyciowymi obciazeniami. Przypomne, ze do tych zagrozen naleza: depresja,
uzaleznienia, zachowania autodestrukcyjne, mysli, préby i akty samobdjcze, agresja, zaburzenia odzywiania.
Najwazniejszym zadaniem rozwojowym tego okresu jest budowanie swojej tozsamosci, odnajdywanie wta-
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snego miejsca w Swiecie poprzez relacje z grupa rowiesnicza. Bracia i siostry oséb z wieloraka niepetno-
sprawnoscia niezwykle rzadko odnajduja w otoczeniu kogos, kto ich zrozumie, kto dzieli ich doswiadczenia.

Z jednej strony posiadanie rodzenstwa z gtebsza, wieloraka niepetnosprawnoscia stanowi wazna czesc
ich zycia, z drugiej strony mtodziez (jak i dorosli) z ich otoczenia nie potrafia o tym rozmawiac. Rodzeristwo
naszych ucznidw jest nad wiek dojrzate, co nie utatwia mu odnajdywania sie wsrod rownolatkéw. Trudno
im znalez¢ wspdélny jezyk z réwiesnikami, dla ktérych tragedia jest nieudane selfie, kiedy ich rodziny maja
za sobg doswiadczenia walki o zycie, o kazdy najmniejszy krok w rozwoju.Jesli nie izoluj3 sie sami, to i tak
czesto czuja sie inni, niedopasowani — znacznie bardziej niz przecietny nastolatek.

Do obaw oraz lekéw adolescencji i wezesnej dorostosci dochodzi niepokoj o przysztosc zwiazany z opieka
nad rodzenstwem z niepetnosprawnoscia. Rodzice zwykle oczekuja od zdrowych siostr (znacznie rzadziej
braci), ze zajma sie w przysztosci rodzeristwem z niepetnosprawnoscia. Dzieje sie tak najczesciej bez zgody
dzieci oraz poszukiwania alternatyw i sprawdzania innych rozwigzan. Dorastajgcemu rodzenstwu towa-
rzyszy obawa, jak sobie poradza z budowaniem dorostego zycia, zapewnieniem utrzymania, znalezieniem
partnera. Martwig sie, co ich partner powie na dodatkowe obcigzenie finansowe, organizacyjne, fizyczne
i emocjonalne, jakie - w naszym panstwie - stanowi opieka nad osoba z niepetnosprawnoscia. Presja ocze-
kiwan rodzicow i otoczenia bywa tak silna, ze moze stanowic o tym, czy neurotypowa siostra/brat pozwola
sobie na zbudowanie wtasnego zycia rodzinnego i moze przesadzic o braku realizacji marzenia o posiadaniu
wiasnej rodziny czy dzieci.

Przy wielu czynnikach ryzyka, powaznym obcigzeniu i braku celowego wsparcia, moze sie wydawac zaska-
kujace, ze wyniki przeprowadzonych badan nie wykazaty jednoznacznie, ze posiadanie brata/siostry z nie-
petnosprawnoscia zaktoca sytuacje psychospoteczng sprawnego rodzenstwa (o ile rodzice wykazuja pra-
widtowe postawy wychowawcze i akceptuja dziecko z niepetnosprawnoscia intelektualna)'. Oznacza to, ze
rodzeristwo 0s6b z niepetnosprawnoscia radzi sobie z trudnosciami nie gorzej, niz inni ludzie. Uwazam, ze
moze byc to zwiazane ze zjawiskiem rezyliencji. To, ze rodzenstwo, pomimo obciazen, w wiekszosci pokonu-
je kryzysy i funkcjonuje w spoteczenstwie w zdrowy sposob, wynika moim zdaniem ze zdolnosci dzieci do
radzenia sobie nawet w trudnych sytuacjach. Przypomne, ze mowa o dzieciach, ktére miaty szczescie miec
rodzicéw o prawidtowych postawach wychowawczych i akceptujacych dziecko z niepetnosprawnoscia.

JAK WYGLADA CODZIENNOSC SIOSTR/BRACI, KIEDY PRZEJMA OPIEKE NAD
RODZENSTWEM Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA?

Rodzenstwo oséb niepetnosprawnych czesto opiekuje sie nie tylko nimi, ale réwniez starzejagcymi sie rodzica-
mi. Prowadzenie gospodarstwa domowego i opiekowanie sie niesamodzielnymi osobami wymaga ogromnego
naktadu sit i niezwykle sprawnej organizacji. Doroste rodzeristwo moéwi przede wszystkim o poteznym zme-
czeniu, fizycznym i psychicznym wyczerpaniu, jakie pojawia sie zwtaszcza w sytuacjach kryzysowych, kiedy na
przyktad w nocy muszg kilkukrotnie przebrac zanieczyszczona dorosta osobe i zmienic jej posciel,a rano pojsc
normalnie do pracy. Porusza tez temat ogromnych kosztow finansowych ponoszonych ze wzgledu na koniecz-
nos¢ zakupu specjalistycznego sprzetu, ktérego dofinansowanie jest wciaz niewystarczajace. Do codziennego
funkcjonowania ich rodzeristwa niezbedne sa kosztowne wozki, specjalne tozka, krzesta, materace, pieluchy, itp.

Bracia i siostry poruszaja réwniez kwestie nadmiaru formalnosci, duzej ilosci zaswiadczen i koniecznosci
osobistego sktadania wielu dokumentdw. Majac mate poczucie wsparcia ze strony panstwa, czuja, ze pozo-
stawia sie ich samych z problemami niepetnosprawnosci. Pamietajmy, ze ich rodzenstwo jest doroste i wy-

L Zyta A, Rodzeristwo 0s6b z glebszq niepetnosprawnosciq intelektualng, Krakow 2014
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maga duzego naktadu sit, miejsca i duzych sprzetéw, a dbanie o jego higiene stanowi prawdziwe wyzwanie.
Opowiadaja tez o wielu drobnych sprawach, ktére pietrza sie, utrudniajac zycie. Niezwykle rzadko moga
sobie pozwoli¢ na odpoczynek, przyjemnosci, uprawianie hobby.

Rodzenstwo, ktore nie podjeto decyzji o opiece nad niepetnosprawnym bratem/siostra czesto ma stabsze re-
lacje z rodzicami, negatywny stosunek do swiata, duzo skumulowanej ztosci. Nie znam badan pogtebiajacych
te kwestie, lecz sadze, ze rezygnacja z kontaktu z rodzicami i niepetnosprawnym rodzenstwem takze niesie
za soba spore koszty - gtéwnie emocjonalne.

Ponizej przedstawie wnioski w oparciu o wyniki badan Agnieszki Zyty? i wynikajace z nich mozliwosci wspie-
rania bezposredniego i posredniego rodzenstwa oséb z gtebsza, wieloraka niepetnosprawnoscia. Beda to
konkretne propozycje, jednak nalezy pamietac, ze to klient jest ekspertem od swojego zycia (zasada Terapii
Skoncentrowanej na Rozwiazaniach - TSR) i to on podejmuje decyzje, czy i z jakiej formy wsparcia skorzysta.

MOZLIWOSCI WSPIERANIA RODZENSTWA W OKRESIE DZIECINSTWA

Wazna informacja dla osob wspierajacych rodziny oséb z gtebsza, wieloraka niepetnosprawnoscia moze
by¢ wniosek ptynacy z badan, wskazujacy, ze im gtebsze zaburzenia rozwojowe uwidaczniajace sie w trud-
nosciach z samoobstuga, komunikacja, zewnetrznym wygladzie, tym trudniej moze by¢ rodzenstwu neu-
rotypowemu nawiazac relacje’. Nie sa to czynniki decydujace, ale kieruja uwage na szczegdlna potrzebe
wspierania rodzenstwa 0sob z niepetnosprawnoscia w tym zakresie.

RODZINAJAKO OBSZAR ODDZIALYWAN WSPIERAJACYCH RODZENSTWO
Badania wykazuja jednoznacznie, ze mniej problemow z zachowaniem petnosprawnego rodzeristwa wy-
stepuje w rodzinach (oséb z niepetnosprawnoscia), ktorych cztonkowie wspieraja sie i potrafia dzielic sie
swoimi uczuciami. Uwazam, ze specjalisci pracujacy w obszarze wspierania rodzin moga przekazywac rodzi-
nom wnioski z badan i proponowac wsparcie w obszarach istotnych dla nawiazywania pozytywnych relacji
miedzy rodzenstwem oraz prewencji zachowan trudnych u dzieci. Obszary funkcjonowania rodzin, ktére
wedtug badaczy sa istotne to:

»  rozwdj personalny cztonkow rodziny i ich niezaleznosc,

»  silne wzorce moralno-religijne,

»  wspolne spedzanie wolnego czasu,

+  pozytywny stosunek obu rodzicéw do dziecka z niepetnosprawnoscia (stanowia model dla zacho-

wan dzieci),

»  zaspokajanie przez rodzicow potrzeb emocjonalnych innych dzieci,

+  otwarte rozmowy na tematy istoty niepetnosprawnosci, w tym na temat przysztosci i opieki,

*  poczucie rownego traktowania dzieci,

* angazowanie pozostatych dzieci w proces rehabilitacji - w miare ich mozliwosci*.
Zgodnie z Podejsciem Skoncentrowanym na Rozwiazaniach to od rodzicow zalezy, czy zdecyduja sie na prace
w ktoryms z tych obszaréw. Metodami, ktére mozna wykorzystac w tym celu sa TSR, Wideotrening Komuni-
kacji, warsztaty, literatura, indywidualne konsultacje, grupy wsparcia.

1 Zyta A, Rodzeristwo 0sob z glebszq niepetnosprawnosciq intelektualng, Krakéw 2004
i Tamze
4 Tamze

DOROSLI ZWIELORAKA NIEPEENOSPRAWNOSCIA. POTRZEBY, PRAWA, MOZLIWOSCI 134



ROZDZIAL 13

MOZLIWOSCI BEZPOSREDNIEGO WSPARCIA RODZENSTWA PRZEZ DZIALANIA
PLACOWKI OPIEKUJACEJ SIE BRATEM/SIOSTRA Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA
Szczegblnie w sytuacji oséb z gtebsza, wieloraka niepetnosprawnoscia za wazne uwazam docenienie roli
$rodowiska. To w nim funkcjonuje na co dzien osoba z niepetnosprawnoscia i nieuwzglednienie rodziny
w oddziatywaniach jest pozbawieniem go duzej czesci jego tozsamosci i istotnych uwarunkowan. lestem
zdania, ze osrodek wsparcia, w ktérym przebywa osoba z niepetnosprawnoscia, powinien aktywnie wspot-
pracowac z jego rodzina, w tym z rodzenstwem.

1. Terapeuci pracujacy z osoba z niepetnosprawnoscia moga zapraszac brata/siostre do osrodka wsparcia.
Moze to by¢ pomocne w realizacji celu budowania tozsamosci osoby z niepetnosprawnoscia (moja
rodzina/jestem bratem/siostrg). Wedtug badan wazne jest, by przyblizac rodzenstwu istote trudnosci,
wiedze o przyczynach niepetnosprawnosci, uwarunkowaniach, realnych mozliwosciach®.

2. Badania wskazuja na korelacje znajomosci osrodka wsparcia przez rodzenstwo i pozytywnej relacji®.
Im rodzenstwo lepiej zna placowke, im czesciej widzi w niej swojego brata/siostre doswiadczajacych
szacunku, bycia waznym, lubianym, tym bardziej pozytywna jest ich relacja.

3. Terapeuta ma mozliwos¢ modelowania rozmaéw o niepetnosprawnosci w pozytywnym klimacie. Niektd-
re pytania tatwiej jest zadac obcej osobie niz rodzicowi. Wazna jest umiejetnosc przekazywania wiedzy
w przystepny sposéb, dostosowany do wieku rodzeristwa i nieuzywanie specjalistycznego jezyka.

4. Wyniki badari uwidaczniaja wptyw osiagniecia sukcesu przez osobe z niepetnosprawnoscia intelektu-
alna w dziedzinie jej dostepnej, na jej pozytywny obraz w oczach rodzenstwa’. Uzasadnia to organi-
zowanie przez placéwke imprez takich jak olimpiady, przedstawienia, wystapienia, na ktorych osoby
z niepetnosprawnoscia moga prezentowac swoje umiejetnosci, by¢ za nie oklaskiwanymi i nagradza-
nymi. Wazne jest, by organizatorzy zapraszali na imprezy cate rodziny, w tym rodzenstwo, a rodzicom
uswiadomili znaczenie tych uroczystosci.

5. Badania wskazuja, ze rodzenstwo bardziej adekwatnie od rodzicow szacuje realne mozliwosci oséb
z niepetnosprawnoscia®. Starsze rodzenstwo moze by¢ waznym tacznikiem miedzy rodzicami, a osrod-
kiem wsparcia. Moze lepiej rozumie¢ kwestie dotyczace stanu zdrowia rodzenstwa, jego mozliwosci.
Moze tez, na przyktad, dzieki sprawnemu dziataniu w swiecie technologii informatycznych, pomac prze-
nosi¢ umiejetnosci rodzenstwa z osrodka do domu (zastosowanie zaawansowanej technologii wspoma-
gajacej terapie, sprawczosc, komunikacje).

6. Psycholog w placdwee moze inicjowac spotkania braci i sidstr oséb z niepetnosprawnoscia, proponujac ak-
tywnosci atrakcyjne takze dla zdrowego rodzenstwa, by jak najwczesniej, w sposdb naturalny, nawiazywaty sie
miedzy nimi relacje.W przysztosci stanowi¢ moga dla siebie grupe wsparcia, dzielac wspolne troski i obcigzenia.

7. 23% zdrowego rodzenstwa nie radzi sobie z sytuacja, w jakiej sie znajduje®. Wazne jest, by to zauwazac
i reagowac wspierajaco, zeby rodzice wiedzieli do kogo moga udac sie po pomoc.

WSPARCIE POSREDNIE POPRZEZ ORGANIZACIE SPOLECZNE, W PRZYSZt0OSCI MOZE TAKZE

NAWET PANSTWO

1. Konieczne jest kontynuowanie i intensyfikowanie dziatari majacych na celu zwiekszanie wrazliwosci
spotecznej, popularyzacje wiedzy o problemach osob z niepetnosprawnoscia i ich rodzin. Niezwykle
skuteczne jest umozliwianie kolegom z klasy zdrowego rodzenstwa wizyty w szkole niepetnosprawnego

* Tamze
& Tamze
7 Tamze
# Tamze
¢ Tamze
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brata/siostry poprzedzone spotkaniem z psychologiem. Spotkanie powinno miec charakter aktywny, np.
asystowania, brania udziatu w zajeciach, wspdélnego koledowania.

2. W szkotach podstawowych oraz na dalszych etapach edukacji nalezy reqularnie rozmawiac z uczniami
o problemie wykluczenia i przeciwdziataniu mu. Warto korzystac przy tej okazji z szerokiej oferty filméw
edukacyjnych skierowanych do réznych grup wiekowych. Podczas takich dyskusji rodzeristwo ma moz-
liwos¢ wystapienia przed klasa jako ekspert.

3. Cenne bytoby przygotowanie publikacji w sposob przystepny dla réznych grup wiekowych, np. w formie
komiksu omawiajacego najwazniejsze kwestie dotyczace przyczyn, objawdw, mozliwosci pomocy o0so-
bom z niepetnosprawnoscia.

4. Bardzo waznym elementem wsparcia bytoby powotanie do zycia i moderowanie lokalnych grup wspar-
cia dla rodzenstwa oséb z niepetnosprawnoscia, w tym forow internetowych.

5. Niezwykle wazna kwestia dla rodzenstwa jest na pewno organizacja mieszkan wspomaganych dla ich
niepetnosprawnego rodzenstwa, w ktérych mogliby oni zy¢ wtasnym, szczesliwym zyciem po opuszcze-
niu domu rodzinnego. Jest to dtugi proces, ale wazne, aby rodzenstwo wiedziato, ze sa takie mozliwosci
i ze sa one akceptowane przez ich rodzicow i spoteczenstwo.

MOZLIWOSCI WSPARCIAW OKRESIE ADOLESCENCJI | WCZESNEJ DOROSLOSCI
Warto, by powyzsze wsparcie udzielane byto na jak najwczesniejszym etapie - najlepiej w okresie dziecin-
stwa. Pozwolitoby to uniknad wielu trudnosci i dobrze przygotowac rodzenstwo do mierzenia sie z codzien-
nymi problemami. Punkty zwiazane z posrednim wspieraniem poprzez prace z rodzina (punkt pierwszy) oraz
wsparciem w spoteczenstwie (punkt drugi) sa aktualne réwniez na etapie dorastania i wczesnej dorostosci.
1. Podstawowa metoda prewencji jest jak najwczesniejsze wspieranie rodzicéw w kompetencjach rodzi-
cielskich, co pomoze zbudowac dobre relacje w rodzinie. Taka baza jest niezwykle istotna w sytuacjach
kryzysowych.
2. Bardzo waznym elementem wsparcia bytaby pomoc w odnalezieniu/zbudowaniu grupy réwiesniczej, kto-
ra rozumiataby problemy nastolatka i miata podobne doswiadczenia. Zorganizowanie statych, wspélnych
zajec dla rodzenstwa lub stworzeniu forum internetowego bytyby cenna mozliwoscia pozyskania wsparcia.

Rodzice powinni by¢ wyczuleni na trudnosci dorastajacych dzieci i poszukiwac mozliwosci udzielenia im wspar-
cia. Powinni rozmawiac z nimi na temat przysztej opieki nad bratem/siostra z niepetnosprawnoscia. Wazne, aby
rodzice nie obarczali tym jedynie swoich zdrowych dzieci. Znajoma matka dorastajacego syna z mézgowym po-
razeniem dzieciecym zjezdzita Polske, poszukujac dobrego osrodka, w ktérym jej dziecko mogtoby w przysztosci
zamieszkac. W momencie jej Smierci, jej zdrowa corka miata dziewigtnascie lat. Poczatkowo podjeta probe zajecia
sie starszym bratem, jednak po okoto p6t roku, w obliczu narastajacych trudnosci, skorzystata z listy matki i jej
brat jest teraz szczesliwy w jednym z osrodkéw. Oczywiscie sytuacja w Polsce, jesli chodzi o wybdr dobrych miejsc
pobytu, jest daleka od ideatu. Nie tylko w naszym kraju opiekunami niepetnosprawnych bywa najczesciej bliska
rodzina.Jednak paristwo i organizacje spoteczne powinny dazyc do tworzenia placdwek, ktorym rodzina mogtaby
ze spokojem powierzy¢ podopiecznego. W opinii rodziny oznacza to miejsce, ktére zaspokaja potrzeby psychiczne,
uwzglednia indywidualne potrzeby mieszkancow, i gdzie pracuja ludzie .z serca, a nie tylko z obowigzku™".

Jednoczesnie tworcy takich miejsc musieliby uswiadomic rodzinom, ze przeprowadzka nie swiadczy o po-
rzuceniu, ale rozwoju podopiecznego i daje mu nowe mozliwosci doswiadczania siebie i samorealizacji.
Oczywiscie model funkcjonowania osrodkéw takich, jak hostele, domy dziennego pobytu czy mieszkania

19 Zob. B. Cytowska [red.] Dorosli z niepetnosprawnascig intelektualng w labiryntach codziennosci. Analiza badan - krytyka podejs¢ - propo-
zycje rozwigzan, Torun 2011
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wspomagane, musi odpowiadac na potrzeby i oczekiwania opiekunéw oraz podopiecznych. Promujac nowy
spos6b myslenia o przysztosci osob z gtebsza, wieloraka niepetnosprawnoscia nie nalezy uzywac jezyka
specjalistyczneqo, ale jezyka klienta, czyli argumentow wskazujacych na zaangazowanie i indywidualne
podejscie do podopiecznych.

Jest to wazne, bo adolescent czy mtody dorosty podejmujac wazne zyciowe decyzje powinien wiedziec ,na
czym stoi” i posiada¢ mozliwie wyczerpujgce informacje, ktére umozliwig mu podjecie przemyslanej decyzji.
Na forach internetowych spotkatam sie nieraz z dylematami typu: .Czy by¢ z chtopakiem, ktérego kocham,
jesli bede musiata w przysztosci opiekowac sie jego niepetnosprawna siostra rezygnujac z pracy?™'.

Co o istniejacych sposobach wspierania mowia dorosli siostry i bracia?

0 osrodkach dziennego pobytu i ich pracownikach:

+ Jesli oddajesz komus pod opieke kogos, kogo kochasz, dajesz mu kredyt zaufania i liczysz, ze tego
zaufania nie zawiedzie™” Najwazniejsza dla rodzenstwa jest dobra, zindywidualizowana, respon-
sywna opieka dla ich rodzeristwa i domowa, przyjazna atmosfera w osrodku.

+  Ze wzgledu na obciazenie organizacyjne wskazane bytyby elastyczne godziny pracy osrodka, ktére
umozliwityby podjecie rodzenstwu pracy zawodowej.

» Istotne jest jasne okreslenie zasad wspotpracy z osrodkiem, ktore bytyby symetryczne, a jednocze-
snie przestrzegane przez wszystkich.

+  Za bardzo wazne uznaja codzienne przekazywanie informacji o funkcjonowaniu ich brata/siostry
w osrodku.

» Istotne bytoby, zeby pracownicy osrodkéw rozmawiali z nimi ,po ludzku”, bez stosowania specjali-
stycznego jezyka, ktéry buduje bariery.

+  Podkreslaja, ze pracownicy osrodkow nie powinni narzucac im swoich opinii na temat niepetno-
sprawnosci ich rodzenstwa.

+  Wyrazaja nadzieje i wiare, ze te osrodki s3 po to, by pomagac.

»  Maja nadzieje, ze pracownicy osrodkéw sa w stanie zrozumiec lub wyobrazi¢ sobie ich poziom zme-
czenia i zwigzane z nim mozliwe niedociagniecia i potrzebe wsparcia.

»  Wskazuja, ze potrzebne bytoby powotanie jednego, wspierajacego rodzine koordynatora, ktéry wspo-
maoqtby bliskich i pokierowat ich organizacyjnie — wskazat, co i gdzie mozna zatatwic, jakie doku-
menty przygotowac, jakie osrodki wybrac - a przy tym odpowiedziat na ich potrzeby, rowniez finan-
sowe | zwigzane ze zmeczeniem.

Za granica istnieja stowarzyszenia wspierajace braci i siostry 0séb z niepetnosprawnoscia. Umozliwiaja one
wspolne, atrakcyjne spedzanie ferii i wolnego czasu dostosowane do potrzeb réznych grup wiekowych i or-
ganizuja aktywnosci w postaci warsztatéw dla mtodziezy (poruszajacych réwniez trudne tematy, na przyktad
samobdjstwo), wystaw, olimpiad, czy wspélnego szukania skarbéw. Ukazuja sie publikacje, poradniki i filmy,
prezentujace poglady rodzenstwa, zawiazuja sie fora internetowe o charakterze grup wsparcia, a wreszcie
dziataja same grupy wsparcia®.

't Forum internetowe Gazety Wyborczej: gazeta.pl.forum

* Nieopublikowane badania wktasne, Poznan 2019.

% Polecam ponizsze strony internetowe poswigcone rodzenstwu oséb z niepetnosprawnoscia — anglojezyczne: https://thoughtcata-
log.com/maggie-rodgers/2014/04/11-things-only-people-with-siblings-with-special-needs-will-understand/; https:/siblingleader-
ship.org/services-and-supports/adult-sibs/; niemieckojezyczne: httpsy/www.intakt.info/informationen-und-recht/weitere-fragen/
geschwister-behinderter-kinder/; httpi/berliner-geschwisterkinder.de/; httpsy//www.myhandicap.de/partnerschaft-behinderung/
familie/kinder-behinderter-geschwister/; https:/erwachsene-geschwister.de/
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Niestety nie znam polskich stron internetowych ani foréw poswieconych rodzenstwu osob z niepetnaspraw-
noscia. Dotyczace ich tematy pojawiaja sie na roznych stronach internetowych jako odrebne watki, ale nie
stanowia one gtownych nurtow.

PODSUMOWANIE

Rodzenstwo oséb z gtebsza, wieloraka niepetnosprawnoscia, jego prawa i potrzeby powinny zostac dostrze-
zone i uszanowane zaréwno przez panstwo reprezentowane przez system ustawodawczy i urzednikdw, jak
i organizacje oraz osoby zajmujace sie pomoca i organizowaniem wsparcia. Chciatabym, by ci ,aktorzy trze-
ciego planu”, ,niewidzialni” odzyskali nareszcie nalezne im miejsce i szacunek.
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[red.] Dorosli z niepetnosprawnoscig intelektualng w labiryntach codziennosci. Analiza badan - krytyka podejsc - propozycje rozwigzan,

Wydawnictwo Adam Marszatek, Torun 2011
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WSPOLPRACA Z RODZINA
DOROSLYCH OSOB

Z GLEBSZA, WIELORAKA
NIEPELNOSPRAWNOSCIA

Z WYKORZYSTANIEM PODEJSCIA SKONCENTROWANEGO NA
ROZWIAZANIACH | WIDEOTRENINGU KOMUNIKAC]I

KATARZYNA KLIMEK-MARKOWICZ

ragne podzieli¢ sie doswiadczeniami w za-
kresie pracy z dorostymi' osobami z gteb-
sza niepetnosprawnoscia intelektualna Autorka jest magistrem pedagogiki specjalnej araz psy-

KATARZYNA KLIMEK-MARKOWICZ

ze wspotwystepujacymi/sprzezonymi niepetno- chologii klinicznej. Jest certyfikowang trenerka metody
sprawnosciami. Na uzytek tego rozdziatu bede wideotreningu komunikacji i rekomendowang specjalist-
te grupe nazywac osobami z gtebszg, wieloraka ka w zakresie komunikacji alternatywnej i wspomagaja-

niepetnosprawnoscia. Poniewaz majg oni prawo  EREEREIGATE S ER RS Z NG T GRS A S RS A G
korzysta¢ z nauczania do dwudziestego (osoby Podstawowe] Zakatek dla dzieci i mtodziezy z gteboka,

ze znaczna i umiarkowana niepetnosprawnoscia wieloraka niepetnosprawnoscia w Stowarzyszeniu Na
intelektualna) lub dwudziestego czwartego roku Tak. Obecnie psycholog i doradca metodyczny w tej pla-
zycia (osoby z gtgboka niepetnosprawnoscia in- cowcee. Autorka wielu publikacji dotyczacych oséb z nie-
telektualna), dorostosc zastaje ich czesto w szko- petnosprawnoscia.

tach. Postep medycyny zwiekszyt przezywalnosc
0s6b obarczonych licznymi, powaznymi, ztozony-
mi zaburzeniami, w zwigzku z tym liczba oséb dorostych z gtebsza, wieloraka niepetnosprawnoscia wciaz
rosnie i prawdopodobnie, bedzie rosta. Gdy osoby te opuszcza system oswiaty, beda ustami opiekundw pytac
0 swoje miejsce w spoteczenstwie. Od lat w Polsce istnieja domy pomocy spotecznej, w ostatnich latach do-
taczyty do nich réwniez srodowiskowe domy samopomaocy. Opracowywane i rozwijane sa standardy ustug dla
tej wyjatkowej grupy obywateli. Nadal jednak jest to grupa niszowa, sieroca, wymagajaca wielu naktadow.

Dlaczego w podreczniku dobrych praktyk dotyczacych dorostych oséb z niepetnosprawnoscia znalazt sie
rozdziat o wspétpracy z rodzing? Powodow jest kilka. Nawet doroste osoby z wieloraka, gtebsza niepetno-
sprawnoscia nie osiagaja niezaleznosci pozwalajacej im na samodzielne zycie. Ich rodzice najczesciej chea,
by pozostawali pod opiekg cztonkéw najblizszej rodziny. Jednoczesnie w Polsce brak jest wystarczajgco
dobrych rozwiazan systemowych i alternatywnych form opieki. Domy pomocy spotecznej s3 niedofinanso-
wane, a te, ktérym pomimo ogromnych brakéw budzetowych udato sie stworzyc przyzwoite warunki, sa ob-
legane przez chetnych. Mieszkalnictwo wspomagane znajduje sie w fazie testow. Doroste osoby z gteboka,

! Podobnie jak wiekszos¢ autorow, przyjmuje ukonczenie osiemnastego roku zycia za moment rozpoczecia dorostosci.
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sprzezong niepetnosprawnoscia pozostaja zatem najczescie) pod opieka rodzin, az do smierci wtasnej lub
opiekunodw. Trudno jest oddzielic osobe od systemu, w ktorym funkcjonuje na co dzien w duzej lub bardzo
duzej zaleznosci. Jesli uwzglednimy te realia, umiejetnos¢ wspotpracy z rodzing staje sie dla terapeutéw
i opiekundéw koniecznoscia. Niezaleznie od celow i sposobow pracy zawsze bedziemy ,skazani” na kontakt
zrodzing i - dla dobra wszystkich stron - lepiej jest by¢ na ten kontakt profesjonalnie przygotowanym.

Po latach poszukiwan, za metody najbardziej uzyteczne we wspotpracy z rodzicami uwazam Podejscie Skon-
centrowane na Rozwigzaniach i Wideotrening Komunikacji. Zanim jednak doktadniej omdéwig zastosowanie
tych metod, postaram sie przyblizyc sytuacje rodzin dorostych oséb z gtebsza, wieloraka niepetnosprawnoscia.

SYTUACJA RODZIN

Rodzina dorostej osoby z wieloraka niepetnosprawnoscia jest w innej sytuacji niz ta, w ktérej dopiero co
przyszto na swiat dziecko z niepetnosprawnoscia. Przez wiele lat miata mozliwos¢ wypracowania sposobow
radzenia sobie z sytuacja, mogta oswoic sie z zyciem z 0soba niepetnosprawnoscia, miata szanse sprobowacd
roznych form terapii i przekonac sie o ich skutecznosci, a emocjonalne burze, wiatry i cierpienia miaty czas
na wybrzmienie.

ASPEKTY PRAWNE

Osiagniecie przez osobe z niepetnosprawnoscia osiemnastego roku zycia wiaze sie z licznymi utrudnienia-
mi: decyzja o ubezwitasnowolnieniu (lub nie), utratg praw do korzystania ze sprawdzonych szpitali i specja-
listow dla dzieci?, mniejsza iloscig dni opieki nad osoba chora, perspektywa zakoriczenia edukacji w szko-
le podstawowej i poszukiwaniem nowego miejsca pobytu (finansowanego w polskim systemie gorzej niz
szkoty). Nowa sytuacja prawna - ukonczenie osiemnastego roku zycia — wymaga poszukiwar, orientowania
sie na nowo w przepisach, mozliwosciach, uprawnieniach. Rodzice wskazuja, ze rola informujaca instytucji
jest znikoma, sami musza poszukiwac rozwiazan i zasiegac informacji. Brakuje koordynatora, ktéry z urzedu
wspieratby rodzine, byt doskonale zorientowany w sytuacji prawnej, mozliwosciach wsparcia, pomagatby
w kwestiach dokumentdw, informowat i kierowat. Taka funkcje petnia dla siebie rodzice nawzajem - pry-
watnie lub zrzeszajac sie w stowarzyszeniach pozarzadowych. Krétko ujmujac - dorostosc osob z gteboka,
wieloraka niepetnosprawnoscia oznacza dla jej opiekundw wieksze problemy prawne i mniejsze mozliwosci
ich rozwigzania.

DYLEMAT UBEZWLASNOWOLNIENIA

Dla wielu rodzicéw o0s6b z gtebsza, wieloraka niepetnosprawnoscia ukonczenie osiemnastego roku zycia
i osiagniecie petnej zdolnosci do czynnosci prawnych przez ich podopiecznych wiaze sie z ogromnym dyle-
matem: ubezwtasnowolni¢ swoje dziecko, czy nie? Ubezwtasnowolnienie powoduje, iz dana osoba nie ma
mozliwosci samodzielnego podejmowania decyzji dotyczacych siebie samego i swojego majatku. Ogranicza
sie ja w mozliwosciach dokonywania czynnosci prawnych, zeby chronic jej interesy osobiste i majatkowe.
Ubezwtasnowolnienie nastepuje na podstawie postanowienia sadu, po weryfikacji poczytalnosci danej oso-
by. Catkowicie ubezwtasnowolniona moze zostac 0soba, ktéra ukoriczyta trzynasty rok zycia’.

+ Jest mozliwos¢ wnioskowania do NFZ o kontynuacje leczenia w szpitalach i u specjalistow dzieciecych, jesli jest to umotywowane
dzieciecym wzrostem /wymiarami zblizonymi do dzieciecych podopiecznego. Na oddziatach dla dorostych brakuje sprzetow medycz-
nych o odpowiednio matych rozmiarach.

I httpsy//www.spes.org.pl/twoje-prawa/ubezwlasnowolnienie-i-przymusowe-leczenie/ubezwlasnowolnienie
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Rodzice z jednej strony obawiaja sie sytuacji, w ktérych od ich dorostego dziecka bedzie wymagana czynnosc
prawna, na przyktad podpisanie w szpitalu zgody na zabieg lub znieczulenie. Boja sie tez wykorzystania
przez osoby trzecie do podjecia zobowiazan finansowych. Z drugiej strony decyzja o ubezwtasnowolnieniu
nie przychodzi im tatwo. Ubezwtasnowalniajac swoje doroste dziecko czuja sie, jakby odbierali mu nalezne
prawa, a wraz z nimi godnosc. Rodzice skarzg sie tez, ze o ile przed ubezwtasnowolnieniem nikt nie inte-
resowat sie ich zyciem, to po jego przeprowadzeniu musza zdawac raporty i przyjmowac regularne wizyty
kuratora, odbierane przed nich jako kontrole. Problemem jest tez to, ze ubezwtasnowolnienia nie mozna
cofnad. Jest to decyzja do korica zycia, a brak jest pewnosci, jakie konsekwencje moze miec w przysztosci.

ASPEKTY EKONOMICZNE

Wychowywanie dziecka z gtebsza, wieloraka niepetnosprawnoscia wiaze sie z duzym obcigzeniem ekonomicz-
nym. Rzadko oboje rodzice sa w stanie podjac prace - niski wymiar godzin spedzanych w placéwce, nauczanie
w trybie indywidualnym i wysokie wymagania co do opieki, nie pozwalaja na podjecie statego zatrudnienia.
Dotacje nie pokrywaja kosztéw opieki, sprzetow, terapii, rehabilitacji, itp. Od poczatku sytuacja finansowa ro-
dzin jest trudniejsza, a po osiggnieciu przez dziecko osiemnastego roku zycia sytuacja jeszcze sie pogarsza.

ASPEKTY ZDROWOTNE

Rodzinom oséb z wieloraka, gtebsza niepetnosprawnoscia towarzyszy ciagte zagrozenie zdrowia i zycia ich
dzieci wynikajace z jego obciazen zdrowotnych. W okresie adolescencji, razem ze wzrostem, na ktéry nie
jest gotowy uktad miesniowy, krwionosny czy oddechowy, zmianami hormonalnymi dziatajacymi najcze-
sciej niekorzystnie na uktad nerwowy, kumulowaniem sie skutkdw zaburzen i przyjmowanych stale lekéw,
pogtebiaja sig i narastaja problemy zdrowotne. Poniewaz dojrzewanie biologiczne 0séb z niepetnosprawno-
sCig zazwyczaj jest przesuniete w czasie, zmiany te przechodza na okres wczesnej dorostosci. Troska o stan
zdrowia i dobrostan spadaja na barki najblizszych. Z doswiadczen rodzicow wynika, ze tatwiej jest znalezc
dobrego, zaangazowanego lekarza dla dziecka z gteboka, wieloraka niepetnosprawnoscia, niz dla dorostego.
Moze to wynikac z faktu, ze dla medycyny to wciaz nowe przypadki i lekarzom brakuje wiedzy i znajomosci
sprawdzonych sposobdw postepowania. Z relacji jednej z matek osoby z rzadka choroba genetyczna, wiem,
ze niektdrzy lekarze specjalisci wprost odmawiaja podjecia leczenia®. Nie sa zainteresowani wtasnym roz-
wojem i poszerzaniem doswiadczenia o nowe zagadnienie, nie przekierowuja pacjentow do innej placowki.
To bardzo trudne doswiadczenie - pozostac samemu z powazna, zagrazajaca zyciu choroba i poczuciem,
ze jest to tak ciezki przypadek, ze nikt nie chce sie go podjac. Unikatowosc zespotow obarczajacych osoby
z gtebsza, wieloraka niepetnosprawnoscia jest tak duza, ze firmy farmaceutyczne nie inwestuja w badania
lekow na ich schorzenia, skazujac lekarzy na eksperymentowanie.

Dorastanie 0s6b z gtebsza, wieloraka niepetnosprawnoscia to najczesciej wzrost ich wagi, dtugosci ciata,
pogorszenie napiecia miesniowego, regres (i tak obnizonych) umiejetnosci ruchowych. Czesto osoby, ktére
chodzity, staty, przenosity ciezar ciata, traca te funkcje, co powoduje ogromne utrudnienia w pielegnacji.
Osoba, ktora mozna byto przewinac na stojaco, z czasem do zmiany pieluchy wymaga tozka lub materaca
czy podnosnika. Z regresem wielu funkcji zwigzana jest koniecznosc¢ stosowania sprzetdw i wspomagan me-
dycznych: tracheostomii, sond, gorsetéw ortopedycznych, respiratorow, zywienia dojelitowego PEG. Dla sa-
mych 0s6b z niepetnosprawnoscia oznaczaja one lepsze odzywienie, poprawe formy, oddychania, szanse na
dtuzsze zycie. Dla ich opiekunow te medyczne pomoce to kolejne odejscie od normalnosci w zyciu, dodat-
kowe obowiazki, przymusowe zwiekszanie specjalizacji”. Zwieksza sie koniecznosc kontaktow ze szpitalem,

+ Por. E. Borek, K. Maciorowska, ). Turkiewicz, A. Sitek, Lekarze i pacjenci w Polsce — model relacji w gabinecie lekarskim A.D. 2016. Raport
z badania opinii lekarzy | pacjentow, Warszawa 2016; A. Sitek J. Flicinska-Turkiewicz, Lekarze w badaniach opinii spotecznej, Warszawa
2017
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zaleznosc od specjalistow, potrzeba kolejnych zabiegéw. Dla rodzin to wielki problem, powaznie wptywajacy
na jakosc ich zycia. Zycie tych rodzin staje sie jeszcze bardziej ograniczone, mozliwosci uczestniczenia w zy-
ciu kulturalnym i towarzyskim, narastajacym odizolowaniu od spoteczenstwa.

W zyciu opiekundéw dorostych 0s6b z niepetnosprawnoscia przychodzi takze czas na zaopiekowanie sie ich
witasnymi starymi i niedoteznymi rodzicami. Do opieki nad dorostym dzieckiem, dochodzi opieka nad dziad-
kami.Z rozméw z rodzinami wiem, ze s3 to doswiadczenia mocno obciazajace emocjonalnie i energetycznie.
Czesto rodzice 0séb z niepetnosprawnosciami wczesniej korzystali z istotnego, realnego, organizacyjnego
wsparcia swoich rodzicow. W pewnym momencie dziadkowie sami zaczynaja potrzebowac pomocy. Jedno-
czesnie rodzice dorostych niepetnosprawnych czuja sie tak silnie z nimi zwiazani i tak bardzo im wdzieczni,
Ze pomimo ogromnego obciazenia, nie decydujg sie skorzystac¢ z pomocy zinstytucjonalizowanej opieki, by
w ten sposéb choc troche odciazyd siebie.

Kolejnym istotnym problemem dotykajacym rodzicow dorostych oséb z niepetnosprawnoscia jest ich wia-
sne starzenie sie i zwiazany z nim spadek formy fizycznej. Rodzice borykaja sie tez z konsekwencjami zdro-
wotnymi dtugotrwatej, ciagte], ciezkiej pracy bez prawa do urlopu czy odpoczynku, jaka jest opieka nad oso-
ba z gtebsza, wieloraka niepetnosprawnoscia. Najczesciej osoby te przez lata nie znajduja czasu i sity, zeby
zajmowac sie wiasnym zdrowiem dodatkowo obciazanym poprzez podnoszenie coraz ciezszego dziecka,
bezsenne noce, dtugotrwaty stres. Czesto nie poddaja sie wskazanym i zalecanym zabiegom czy operacjom,
bo nikt oprécz nich nie potrafi lub nie chce dtuzej zajmowac sie ich dzieckiem. W konsekwencji rodzice do-
rostych 0séb z niepetnosprawnosciami czesto sami sg w ztym stanie zdrowia.

ASPEKTY EMOCIONALNO-SPOLECZNE

Rodzice sami zwracaja uwage na spadek swojej formy psychicznej. Borykanie sie przez lata z wieloma pro-
blemami, chroniczne zmeczenie, stres, liczne sytuacje kryzysowe i ciagte frustracje prowadza do wyczerpa-
nia zasobow. Swiadomos¢ ztego stanu wiasnego zdrowia, a jednoczes$nie brak przekonania do alternatyw
w sprawowaniu opieki nad dorostym dzieckiem, rodza obawy dotyczace przysztosci. Rodzicdw paralizu-
je mysl o sie stanie, kiedy mnie zabraknie?”. Ta obawa dotyczy: niepodjecia przez petnosprawne dzieci
obowiagzku opieki nad niepetnosprawnym bratem/siostra, braku zaufania do oferowanych form wsparcia
i mieszkalnictwa dla dorostych oséb z niepetnosprawnoscia, negatywnego wptywu na zycie osobiste petno-
sprawnych dzieci faktu podjecia opieki nad niepetnosprawnym rodzenstwem?®. Wielu rodzicow mowi o po-
czuciu osamotnienia i niezrozumienia przez bliskich. Ich krewni i znajomi czesto boja sie niepetnosprawno-
sci i nie potrafig funkcjonowac w kontakcie z nig. W obliczu powszechnego niezrozumienia, tym wazniejsze
staje sie wsparcie innych rodzicéw o0sob z niepetnosprawnoscia

Podsumowujac - rodzice dorostej osoby z gtebsza, wieloraka niepetnosprawnoscia znajduja sie w bardzo trud-
nej sytuacji zdrowotnej, ekonomicznej, emocjonalnej i spotecznej. A jednoczesnie to wtasnie rodzina jest sys-
temem, ktdry przez lata, czesto bez wystarczajacego wsparcia z zewnatrz, pozostawiony sam sobie, wypracowat
swoj unikatowy sposéb funkcjonowania. Nalezy sie jej za to peten szacunek i prawo do godnego traktowania.

WYKORZYSTANIE PODEJSCIA SKONCENTROWANEGO NA ROZWIAZANIACH
(SOLUTION-FOCUSED APPROACH - SFA) W ZAWODACH POMOCOWYCH

Nazwa metody uzywana jest zamiennie z Terapig Skoncentrowang na Rozwiazaniach - TSR (ang. solution
focused brief therapy — SFBT). Wywodzi sie z doswiadczeri dwdch osrodkéw - Brief Family Therapy Center

5 A.Zyta, Rodzice i rodzeristwo petnosprawne a planowanie przysztosci dorostych 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng [w:] B. Cytowska
[red.] Dorosli z niepetnosprawnosciq intelektualng w labiryntach codziennosci, Torun 2011
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z Milwaukee (Steve de Shazer, Insoo Kim Berg wraz z zespotem), a takze Korzybski Institute z Bruggi (Luc
Isebaert wraz z zespotemn). Podejscie skoncentrowane na rozwiazaniach koncentruje sie wokot realizacji
celow klienta, nie koncentruje sie na analizie czy diagnozie problemu. lej celem nie jest odkrywanie zrodet
problemu, ale wspélne z klientem poszukiwanie najbardziej uzytecznych dla niego rozwiazan.

Zatozenia TSR, czyli filozofia centralna:
» Jesli cos dziata, réb tego wigcej.
+ Jesli cos nie dziata, réb cos innego.
«  Jesli cos sie nie zepsuto — nie naprawiaj tego®.
TSR koncentruje sie na:
»  zasobach klienta i jego mocnych stronach (zamiast na deficytach i zaburzeniach),
» najego celach i zmianie, ktéra klient chce osiagnac (zamiast na problemach),
» najego dotychczasowych osiagnieciach (zamiast na porazkach czy traumach),
+  nawyjatkach od sytuacji problemowych (zamiast na czestotliwosci wystepowania problemoéw i ich
rozmiarach).

Nie jest moim celem przedstawienie wszystkich zatozeri PST/TSR. Pragne podzielic sie elementami, ktére
uwazam za uzyteczne w pracy z osobami z niepetnosprawnoscia. Pisatam juz, jak wazny jest szacunek
dla rodziny osoby z niepetnosprawnoscia. Uwazam za istotne, aby aktywnie te postawe w sobie budo-
wac. Specjalistom zajmujacym sie osobami z niepetnosprawnoscia tatwo jest oceniac i krytykowac ich
rodziny - popetniaja przeciez tyle btedéw! Postawa taka nie tylko nie sprzyja wspieraniu, ale powoduje
narastanie napiec i prawdopodobnie uniemozliwi lub znacznie utrudni udzielenie wsparcia. Uwazam, ze
nawet jesli specjalista zastosuje wycwiczone techniki komunikacji, a jednoczesnie bedzie nosit w sobie
negatywna ocene rodzica, to i tak podczas rozmowy bedzie to odczuwalne. Co wiecej, odbiorca wyczu-
je dysonans miedzy sztucznie utrzymywanym usmiechem, a sygnatami ptynacymi nieskontrolowanymi
kanatami przekazu. Spowoduje to niepokdj, brak zaufania w relacji. Trudno wspétpracowac, przyjmowac
pomoc od kogos, komu sie nie ufa...

UZYTECZNE | NIEUZYTECZNE PERSPEKTYWY

W pracy nad postawa szacunku i akceptacji w stosunku do rodziny pomocne moga byc zatozenia TSR/PSR
zwigzane z uzytecznymi perspektywami. Praca terapeuty, specjalisty polega na uzywaniu tych wtasnie per-
spektyw i rezygnacji z perspektyw nieuzytecznych. Perspektywa jest rozumiana jako sposob interpretowania,
nadawania znaczen faktom. Punkt widzenia, jaki przyjmiemy wptywa na to, jakie pytanie zadamy i w ktérym
kierunku poprowadzimy rozmowe (i jakie hipotezy bedziemy chcieli potwierdzic).

UZYTECZNE PERSPEKTYWY (WYBRANE):

- Empatyczno-rozumiejgca: Specjalisci najczesciej interpretuja zachowanie rodzica z wiasnej per-
spektywy - osoby wyksztatcone], przygotowane) do pracy z osoba z niepetnosprawnoscia, ktora
swiadomie wybrata taka prace. Tymczasem rodzice nie posiadaja najczesciej tych zasobow, za to
spoczywa na nich wiele obciazen. Dla specjalisty uzyteczne jest postawienie sie w sytuacji rodzica
i postawienie sobie pytan: ,Czy chciatabym byc na miejscu tego rodzica, biorgc pod uwage catosc
jego doswiadczen - to, co przeszedt i to, co go czeka?”;,Jak bym zareagowata na jego miejscu - i to
nie w tej jednej, wyizolowanej sytuacji, ale niosac na sobie catos¢ jego obciazen?”. Poszukajmy w so-
bie zrozumienia dla rodzica i tego, co czuje.

® P Delong, |. Berg, Rozmowy o rozwigzaniach, Krakow 2007
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+  Dobrych intencji: ,Kazdy cztowiek ma powdd, aby robic to, co robi” Ta zasada zaktada, ze zachowania,
ktére budza nasz sprzeciw czy oburzenie najczescie) sa zachowaniami, ktérych motywow nie znamy.
Korzystniejsze dla budowania zaufania i wzajemnej wspotpracy jest przyjmowanie zatozenia, ze
druga strona miata dobre intencje - nawet jesli jej zachowanie nie przyniosto pozytywnych efektow.

W stosowaniu powyzszych perspektyw pomocne jest poznanie indywidualnych uwarunkowan rodziny,
z ktorg wspotpracujemy - jej wartosci, specyfiki, potrzeb. Jesli bedziemy otwarci i zachowamy TSR-owa
postawe badacza odkrywajacego nowy swiat - swiat klienta i jego rodziny, mozemy zdobyc wiele infor-
macji pozwalajacych nam przyjmowac perspektywe empatyczno-rozumiejaca. Zachowajmy ciekawosc
drugiej osoby, a pomoze nam to przyjac najwazniejsza z perspektyw - perspektywe klienta.

+  Klienta: ,Perspektywa klienta ponad wszystko™ - powtarza Tomasz Switek, psycholog, trener i wy-
ktadowca TSR, podkreslajac jakie znaczenie ma ,poznawanie i poruszanie sie w Swiecie znaczen
klienta". Dowiedzmy sie, jakie znaczenie dla klienta ma to, ze jego podopieczny ma wieloraka nie-
petnosprawnosc. Fakty, ktore dla specjalisty maja okreslone znaczenie, dla rodzicow moga znaczyc
cos zupetnie innego. Przyktadowo: dla specjalisty uczeszczanie do osrodka moze byc swietna pro-
pozycja, a dla rodzica wiaze sie ono z koniecznoscia budzenia, ubierania, przewijania i przygotowy-
wania do drogi ciezkiej, niechetnej do wspotpracy o tej porze, dorostej osoby sktonnej do trudnych
zachowan.

+  Bezpieczeristwa: Czy jest to bezpieczne bezpieczne dla osoby z niepetnosprawnoscia? dla mnie?
dla jego rodzica? dla innych?

»  Przepisow: Co stanowig na ten temat okreslone przepisy? Regulaminy? Prawo?

+  Wiedzy: Jak moge to rozumiec z perspektywy wiedzy, ktéra posiadam?

NIEUZYTECZNE PERSPEKTYWY:

«  QOceny osoby normatywno-etyczno-moralnej (NEM): Specjalistéw wyposaza sie w znajomos¢ norm,
zasad méwiacych, jak powinno sie pracowac, postepowac z osobami z niepetnosprawnoscia. Ocenia-
nie innych ludzi jest uzyteczne jedynie w bardzo wyjatkowych, nielicznych sytuacjach. Perspektywa
NEM Zle wptywa na wspétprace z rodzing osoby z gtebsza, wieloraka niepetnosprawnoscia i warto
by terapeuta swiadomie z niej rezygnowat. Nasza wiedze o normach i prawidtowosciach potwier-
dzonych badaniami mozemy i powinnismy wykorzystywac w pracy. Dop6ki jednak zdobyta przez nas
wiedza nie bedzie powigzana z celami czy motywacja rodzica, nie bedzie ona dla niego uzyteczna
i niewiele mu da. Postuzy bardziej budowaniu naszego poczucia kompetencji i pewnosci siebie, ale
nie wniesie wiele do wspétpracy i pomocy rodzinie. Jesli jest taka koniecznos¢, mozna zastosowac
perspektywe bezpieczeristwa lub przepiséw i/lub przejs¢ do interwencji, o ktorej napisze ponizej.

»  Ksobna: Duzym osiagnieciem terapeuty jest oddzielenie zachowan, stéw i inicjatyw rodzica, pod-
opiecznego czy klienta od wtasnej osoby. Nie bierzmy do siebie tego, co robi inna osoba, powstrzy-
majmy sie od wymyslania interpretacji. Zacytuje jedna z terapeutek: ,Dosztam do tego, ze rodzic
wpisujac prosbe lub uwage nie chce skrytykowac mnie, mojej pracy, rzadzi¢ mna. (...) On po prostu
chce jak najlepiej dla swojego dziecka i ma do tego prawo.™

Niewatpliwie porzucanie nawykowych, nieuzytecznych perspektyw jest praca dtugofalowa, trzeba wciaz na
nowo wkitadac wysitek w patrzenie na sprawy z uzytecznych perspektyw. Narzedziami do pracy nad przyjmo-
waniem uzytecznych perspektyw sa: rozmowy z kolegami po fachu, warsztaty i szkolenia w Podejsciu Skon-
centrowanym na Rozwigzaniach, interwizje, superwizje, spotkania indywidualne z rodzicami, wizyty domowe.

T T Switek, Materiaty warsztatowe Podejscie Skoncentrowane na Rozwigzaniach, Poznan 2014 oraz www.centrumpsr.eu
# Nieopublikowane badania wtasne, Poznan 2018
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RODZIC JAKO EKSPERT

Pracujac z rodzinami dorostych oséb z niepetnosprawnoscia musimy pamietac, ze nie sa oni chtonni wie-
dzy i gotowi na wszystkie mozliwe proby i eksperymenty, jak rodzice matych dzieci. To starsi, zmeczeni zy-
ciem i obciazeniami opiekunowie, ktorzy bedac przez lata rodzicami bardzo wyjatkowej osoby, jaka jest ich
dziecko, stali sie ekspertami w tej dziedzinie (TSR-owa zasada ,klient jako ekspert”) i tak tez powinnismy ich
traktowac. Prébowali juz réznych praktyk, znajg ich skutecznosé, spotkali réznych specjalistéw. Najlepiej
znaja wiasne zasoby oraz obszary, ktére sa dla nich wazne. To ich potrzeby, oczekiwania i motywacje beda
decydowaty o kierunkach, dynamice, powodzeniu i charakterze wspotpracy. Wiedza i umiejetnosci w ujeciu
PSR sa narzedziami uzywanymi przez specjaliste w realizacji celéw klienta. To wazne przeformutowanie -
jako specjalisci musimy zmieni¢ perspektywe: to nie nasza wiedza i umiejetnosci wyznaczaja cele i kierunki
pracy, wyznacza je klient - bowiem to jego zycie i tylko on wie, jak osiagnac szczescie lub lepiej znosic
to, co znosic mu przyszto. Jesli naszym celem bedzie pomoc rodzicom dorostej osoby z niepetnosprawno-
scia, nie mozemy go realizowac nie wiedzac, czego rodzic pragnie. Niebezpiecznie zblizamy sie wtedy do
Luszczesliwiania na site”, ktérego zadna ze stron nie chce.Jesli nasz cel dotyczy osoby z niepetnosprawnoscia
i wzwiazku z tym oczekujemy wspotpracy ze strony rodzica, to musimy zna¢ motywacje, obszary wazne dla
rodzica. Jesli chcemy co$ robi¢ wspélnie z rodzicami, zaangazowac ich w dziatanie, musimy pozyskac ich za-
ufanie, odpowiadac na ICH motywacje, a nie tylko wtasne przekonanie o tym, ze co$ im postuzy.

Uwazam, ze biorac pod uwage obciazenia, jakie spoczywaja na barkach rodzicéw dorostych 0séb z gtebsza,
wieloraka niepetnosprawnoscia, musimy bardzo powaznie przemyslec kierowane do nich prosby i jesli juz
na jakas propozycje sie zdecydujemy, powinna ja uzasadniac istotna dla zycia tego rodzica korzy$¢. Pamietaj-
my, ze kazda zmiana w zyciu rodzicow jest powaznym wyzwaniem, wymagajacym od nich wielkiej motywacji
i wysitku, a ich sity sa najczesciej na wyczerpaniu

OCZEKIWANIA SPECJALISTOW | KONTRAKT

Na wspotprace z rodzinami wptywaja nasze osobiste przekonania o roli rodzica, terapeuty, specjalisty czy
osoby z niepetnosprawnoscia. Dopoki nie uswiadomimy ich sobie, nie nazwiemy, nie omdéwimy z zespotem
i klientami, moga one negatywnie wptywac na wspotprace. Jako zespdt, powinnismy (z uwzglednieniem obo-
wiazujacych przepisow) stworzyc kontrakt, stanowiacy zbior proponowanych zasad wspotpracy i przedsta-
wic go klientom, najlepiej w formie pisemnej. Kontrakt, podpisywany przez obie strony, powinien zawierac
wzajemne zobowigzania, konieczne do zapewnienia bezpieczenstwa i podstawowych warunkéw realizacji
zadan oraz zasady wspétpracy. Kazde oczekiwanie wykraczajace poza spisany kontrakt wymaga powaznego
przemyslenia i weryfikacji, rzeczowego uzasadnienia®.

* Przyktad: Terapeutka jest zawsze uprzejma i pomocna w stosunku do matki odbierajace] syna z oérodka. Ta zas raz jest sympatyczna,
raz burkliwa i nieuprzejma. Terapeutka za kazdym razem zastanawia sig, czy zrobita cos nie tak i czuje sie niesprawiedliwie potrakto-
wana przez niesympatycznego rodzica. Kobieta ma (nienazwane) oczekiwanie, Ze rodzic bedzie nastawiony przyjaznie. Przyjmuje tez
perspektywe ksobna (nieuzyteczna) - odnesi do siebie zachowanie rodzica, wierzac, ze jest to reakcja na jej zachowanie. Warto zadad
sobie wtedy pytania: Czy dla mojej pracy z osoba z niepetnosprawnoscia jest istotne, zeby rodzic byt zawsze uprzejmy i usmiechnie-
ty?",.Co sie stanie, jesli przyjdzie i zacznie ptakac?”, Czy akceptuje rézne emocje rodzica i formy ich ekspresji?”. Mozna pokusic sie
0 przyjecie perspektywy empatyczno-rozumiejacej: .Zachowanie matki mowi, ze nie jest jej tatwo, moze znowu boli j3 kregostup?
Moze z jej mama jest gorzej?”. Mozna przyjac perspektywe dobrych intencji: Widac, ze jest jej cigzko, na pewno ma powdd, zeby mie¢
taka mine,doceniam,ze mimo to codziennie przychodzi i odbiera syna,to musi by dla niej trudne” Mozna tez po prostu spytac matke
o powody jej zachowania, najlepiej po uzyskaniu upowaznienia (TSR-owa zasada poszanowania upowaznienia): Lzy moge paniz
0 cos zapytac?” Wtedy mamy szanse poznac przyczyne zachowania, by¢ moze tez przy okazji poznac wazng potrzebe klienta.
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ZASADA POSZANOWANIA UPOWAZNIENIA
Zasada ta zaktada, ze zanim zatozymy witaczenie klienta (rodzica) do dziatania, w tym rozmowy, spytamy go
0 zgode™.

PYTANIE O OCZEKIWANIA RODZICA
Chce podkreslic, ze ,znac¢ oczekiwania rodzicow” nie jest tozsame ze ,spetni¢ oczekiwania rodzicow”. Jesli
jednak nie poznamy celow, potrzeb i bolaczek rodzicow, groza nam obustronne nieporozumienia i frustracje.
Nie znajac oczekiwan trudno bedzie zaproponowac oddziatywania adekwatne, nie zaburzajace funkcjono-
wania i tak obciazonego juz systemu.
Praca terapeuty nie ma by¢ sztuka dla sztuki, czy dla karmienia wtasneqgo ego”, ale czemus stuzyc. Pytanie:
czemu? Na pewno waznym cele jest dbanie o dobrostan, podnoszenie jakosci zycia osoby z niepetnospraw-
noscia, wspieranie jej aktywnego, sprawczego funkcjonowania w Srodowisku. Bardzo trudno jest osiggnac te
cele bez udziatu najblizszych.Jesli bedziemy znac szczeqotowo potrzeby i specyfike rodziny, to jako terapeuci
mamy duze szanse, ze dostosowujac do nich cele pracy mozemy liczy¢ na przeniesienie jej efektdw poza
placowke, a wiec na to, ze nasza praca przyczyni sie do podniesienia jakosci zycia osoby z niepetnospraw-
noscia i jego rodziny. Specjalisci beda pracowac z poczuciem sensu wykonywanej pracy, a praca w kontakcie
i wspétpracy z osoba z niepetnosprawnoscia i jego rodzina jest na to przepisem (patrz: koncepcja modelu
pacjentocentrycznego w medycynie). Jest tez recepta na przeciwdziatanie wypaleniu zawodowego.
Przyktady formutowania pytan o oczekiwania i cele rodzicow™:
+ W jakich codziennych wyzwaniach/problemach zwigzanych ze swoim dzieckiem potrzebuja Pan-
stwo wsparcia z naszej strony?
+ W czym jako terapeuta/rehabilitant/opiekun Paristwa dziecka moge by¢ pomocny?
+ (o zteqgo, co do tej pory robilismy uwazaja Panstwo za warte kontynuowania? Czego robic wiecej?
(przydatne zwitaszcza w sytuacji, gdy rodzic mowi, ze nie ma oczekiwan).
= Zczego, co do tej pory robilismy, chcieliby Panstwo zrezygnowac?
« Jakie inne, nowe dziatania/obszary, Paristwa zdaniem mogtyby by¢ warte uwagi?
«  Czy wsrdd teqo, ktore do tej pory robilismy w placowce, jest cos, co chcieliby Panstwo przeniesc na
grunt domowy?

SPOTKANIE ZRODZICEM
Badania nad modelem pacjentocentrycznym®? potwierdzajg role komunikacji i zaufania w kontaktach spe-
cjalista - klient.

Przyktady dbania o spotkanie z rodzicem®’:
+  Rodzic bedzie spokojniejszy, jesli zapraszajac go na spotkanie podamy jego powad i pokrétce opi-
szemy, co moze sie na nim dziac. Uprzedzeni o tym, co moze ich czekac, nie beda budowali postawy
obronnej, beda czuc sie bezpieczniej, obnizy sie napiecie emocjonalne.

19 Przyktad: .Dwa tygodnie temu, méwita pani, ze syn w domu duzo pluje i Ze jest pani tym zmeczona. Czy ma pani czas, sity 1 checi,
Zeby o tym teraz porozmawiac?” Jesli rodzic odmowi, mozna powiedzied: Rozumiem, ze teraz nie ma pani ochoty na poruszanie tego
tematu. Spytac pania penownie o to za miesiac, czy sama pani powie, kiedy bedzie gotowa do zajecia sie ta sprawa?”.

't Autorka odnosi sie do doswiadczen terapeutdw Spotecznej Szkoty Podstawowe] Zakatek, prowadzone] przez Stowarzyszenie Na Tak.

12 Por. E. Borek, K. Maciorowska, J. Turkiewicz, A. Sitek, Lekarze | pacjenci w Polsce — model relacji w gabinecie lekarskim A.D. 2016. Raport
z badania opinii lekarzy i pacjentaw, Fundacja My Pacjenci, Warszawa 2016; A. Sitek ). Flicinska-Turkiewicz, Lekarze w badaniach opinii
spotecznej, Osrodek Studiow, Analiz i Informacji Naczelnef Izby Lekarskiej, Warszawa 2017; K. Pawlikowska-Lagod, ). Sak, Pielegniarstwo
XXI wieku, Zaufanie w relacji lekarz-pacjent w swietle najnowszych badan, Uniwersytet Medyczny w Lublinie, Lublin 2016

¥ Przez lata w Spoteczne] Szkoty Podstawowe] Zakatek praktykowalismy przygotowywanie sig terapeutdow do spotkan z rodzicami
poprzez rozmowe z psychologiem.
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SKALA

Wazne jest odpowiednie przygotowanie miejsca spotkania: krzesta powinny by¢ podobnej wysoko-
sci i rownie komfortowe, bez barier pomiedzy nimi, takich jak biurko czy stot. Nalezy zadbac o spokoj
w trakcie spotkania, przeprowadzic je bez pospiechu i przeszkadzajacych telefonow czy ingerencji
innych osob.

Na poczatku spotkania pamietajmy, by skomplementowac rodzica (patrz nizej: technika komplemen-
towania). Komplement dotyczy faktu i nie jest ocena. Powinien by¢ autentyczny**.

Warto zadbac o rodzica - zaproponowac cos do picia, upewnic sie, ze jest mu wygodnie.

Mozna spytac o potrzeby rodzica - na czym mu szczegélnie zalezy, jaki temat chciatby omowic na
spotkaniu®. W oparciu o to mozna stworzy¢ i zaproponowac plan spotkania.

Korzystne jest podkreslenie, ze mamy wspdélny cel - dobro osoby z niepetnosprawnoscia. Dobrze
jest dowiedziec sie, jak rodzice rozumieja dobro swojego dziecka i pokazac, jak jako specjalista
mozemy by¢ mu w tym pomocni. Pokazmy, co robimy i bedziemy robi¢, by ten cel osiagnac, opiszmy
to dokfadnie i szczegétowo - to z pewnoscig zainteresuje rodzica. Bardzo uzyteczng pomoca jest
pokazywanie filméw z zajec. Widok zadowolonej osoby z niepetnosprawnoscia znaczy dla rodzica
wiecej niz wiele stow. Opcjonalnie zapytajmy, czy rodzic mogtby zrobic cos, by przyblizyc realizacje
wspolnego celu (,Co moze pani robic, by pani syn krocej spat w placowce?").

Umowmy sie na konkretne dziatania: ,Co bedzie pan robit?", Jak czesto?", ,Co panu w tym pomoze?”,
.Po czym poznam, ze pan to robi?”, ,Prosze mi napisac, kiedy uda sie panu to zrobic¢”.

Za uzyteczne w pracy z rodzicem uznaje sie tez dawanie mu doswiadczen takich, jakie moze miec
osoba z niepetnosprawnoscia.

Na koncu warto podsumowac spotkanie, podziekowac za wspolny czas, rozmowe i wysitek (skom-
plementowac).

Uzyteczne jest robienie notatek ze spotkan z rodzicem z miejscem na opinie rodzica i podpis.

Uzytecznym narzedziem TSR w pracy pomocowej jest skala. Skalowanie to technika pomocna w rozmowie
o celach i ich realizacji, choc trudno nig sie postugiwac bez szkolenia. Pomimo to przedstawie kroki w tech-
nice skalowania (w matym uproszczeniu):

Rodzic okresla tytut skali. Okresla sie ja poprzez sformutowanie pozytywne, w skrocie ujmujac umie-
jetnosg, cel, osiagniecie, na ktorym klientowi zalezy. Przyktadowo: ,Osoba sam zjada positki”.
Terapeuta wyznacza stopnie na skali. Klasycznie jest to skala liczbowa dziesieciostopniowa. Punkt
.10" oznacza maksymalna mozliwa umiejetnosc (na przyktad: ,Osoba zjada positek w petni samo-
dzielnie, bez potrzeby interwencji osoby wspomagajacej”), a ,1” oznacza najmniejszy jej poziom (na
przyktad: ,Zjedzenie positku wymaga ciagtej aktywnosci opiekuna”).

Rodzic okresla, gdzie na skali jestesmy teraz (np.,2").Jest to w petni subiektywna ocena klienta.
Terapeuta pyta rodzica: ,Co sie sktada na to, ze osiagneliSmy juz ten poziom umiejetnosci pod-
opiecznego?” Klient opisuje juz nabyte umiejetnosci, dzieki czemu mozna poznac jego zasoby. War-
to porzuci¢ myslenie kategoriami ,problemu”, ,deficytu”, zastepujac je ,osiagnieciami”, ,krokami juz
poczynionymi”,

Terapeuta pyta o wyjatki: ,Czy kiedys byto juz wiecej na skali?”. Moze dzieki temu dowiedziec sie
o czynnikach, ktére sg korzystne dla umiejetnosci np. ,Podopieczny jadt troszke bardziej samodziel-

“* Przyktad: Ciesze sig, ze udato nam sie spotkac” lub Widzeg, ze pomimo trudnosci, o ktorych pan wspominat udato sie panu dotrzec”

lub Widze, ze przyszli panstwo oboje na spotkanie. To potwierdza, jak wazny jest dla panstwa Mateusz”.

* Przyktady pytan uzytecznych podczas pierwszego spotkania: Lo powinnam wiedzie¢ o pani corce?”) Prosze, zebyscie pomogli mi

panstwo dowiedzied sig jak najwiecej, bo to wy najlepie] znacie/jestescie ekspertami od waszego syna’”.
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nie podczas wyjazdu nad morze, kiedy wracat gtodny z plazy”. Warto jak najwiecej dowiedziec sie
0 wyjatkach. Rodzic moze tez chciec ustyszec¢ o wyjatkach, jakie zna specjalista. W wypadku regresu
warto spytac o to, czy kiedys byto gorzej i o sposoby radzenia sobie z problemem.

+ (o bedzie nastepnym matym krokiem w obranym kierunku? Dzieki skali klient moze zobaczy¢, ze
pomiedzy poziomem ,2" na ktorym teraz jest, a ,10" do ktérego dazy (moze sie przy tym okazac, ze
dazy do ,4" i to tez jest wazna informacja) jest sporo przystankéw po drodze. Na tym etapie mozna
zaplanowac terapie i okreslic, ze po przejsciu do nastepnego poziomu bedzie tatwiej okreslic dyna-
mike zmian i odpowiedziec na pytanie, jak dtugo bedzie trwata terapia.

»  Terapeuta szczegotowo omawia kazdy, kolejny maty krok. Skale nalezy rysowac wspélnie z klientem,
razem tez na niej pracowac, zaznaczajac kolejne kroki.

Praca z rodzicem na skali pomaga w lepszym zrozumieniu, co dla klienta oznacza duza pula gtéwnego celu.
Skala pozwala oceniac postepy terapii, na przyktad w odpowiedzi na zarzut: ,Chodzimy do pana/pani juz rok,
a cel jeszcze nie zostat osiagniety”. Mozna wtedy wrécic do skali, pokazac, skad startowalismy, na jakie etapy
sie umowilismy, jak je realizowalismy i na podstawie dynamiki zmian przewidywac dalsze postepy.

Skala jest tez swietnym narzedziem w przypadku kontraktu - po osiagnieciu kolejnego kroku wspdlnie
z rodzicem ustalam, czy koriczymy wspotprace na tym etapie, czy kontynuujemy prace (ze swiadomoscia, ile
kazdy kolejny krok nas kosztuje).

SKALOWANIE REGRESU

Terapeuci Szkoty Zakatek wyprébowali metode skalowania do oceny pracy uczniéw z wieloraka niepetno-
sprawnoscig zagrozonych regresem. Jest to codziennos¢ 0s6b z wieloraka niepetnosprawnoscia - nie mo-
wimy tu czesto o progresie, lecz o spowolnieniu regresu. Jest to trudne dla terapeuty, ale przede wszystkim
dla rodzica.

Skalowanie w zagrozeniu regresem zostato opracowane w nastepujacy sposob: obecny etap to ,1" na skali,
a utrzymanie obecnego stanu przez okreslony odcinek czasu (na przyktad miesiac lub trzy miesiace) bez
regresu, o0znacza kolejny punkt na skali*®. Kolejne miesiace, to kolejny punkt na skali. Jest to pomocne za-
réwno w profilaktyce wypalenia zawodowego (wszyscy chcemy osiagac sukcesy), stanowi tez duzg réznice
w oczach rodzicow - nie jest gorzej, mamy krok do przodu na skali.

TECHNIKA KOMPLEMENTOWANIA

Technika ta korzystnie wptywa na budowanie dobrej relacji z rodzicem. Polega na wyrazeniu uznania dla
zachowania, umiejetnosci klienta, czy jego zasobu na bazie faktu. Chodzi tu o rzeczowe wyrazenie auten-
tycznego docenienial. Komplement nie jest ocena. Warto komplementowac szczerze, naturalnie i nie za
czesto (chyba, ze rozmoéweca to lubi). Nalezy unikac sformutowan generalnych i wielkich kwantyfikatordw,
gdyz wywotaja one opor i nieched, zazwyczaj nie sa prawdziwe'®. Trzeba uwaznie korzystac z tej cennej
techniki - sa osoby, ktére nie lubig komplementéw, mite stowa moga budza w nich podejrzliwosc, niepokdj.

* Jedna z rehabilitantek uzyta te] metody do oceny stanu bioder uczennicy w pozycji lezenia tytem, poprzez badanie goniometrem
w okreslonych warunkach. Zatozyta, Ze jesli stan i ruchomos¢ bioder utrzymaja sie przez kolejny miesiac, zostanie to ocenione na
skali jako 2" - brak regresu oznacza osiggniecie kolejnego etapu. Rodzice docenili tg¢ metode, sadzili, ze jej stan sie pogarsza,a tym-
czasem byli swiadkami sukcesu w postaci braku regresu i utrzymania istniejacego stanu.

7 Przyktad: Kiedy widze, jak starannie jest ubrana Ewa, mysle, ze dla pani wazny jest jej wyglad™; ,Pana wpisy s3 tak wyczerpujace, 7e
moge potem rozmawiac z Jackiem o tym, co robit w domu i korzystac z tego w naszych zajeciach”; Ciesze sig, ze udato sie panstwu
znalez¢ chwile i nagrac wypowiedzi na nasz Dzien Rodziny, Iza i inni uczestnicy bardzo sie cieszyli z tego nagrania”™

% Przyktad: Zamiast ,Pan zawsze tak cudownie reaguje na zachowanie syna”, mozna powiedzie¢ .Zrobito na mnie wrazenie, jak zare-
agowat pan wczoraj na zachowanie syna. Moim zdaniem pozwolito mu sie to uspokoic™.
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PRACA Z RODZICEM O INNYM OBRAZIE DZIECKA/CELACH

Rodzice sa ekspertami i osobami decyzyjnymi odnosnie swojego dziecka. Zdarza sie, ze specjalisci i rodzice
maja odmienny obraz osoby z niepetnosprawnoscia i stawiaja inne cele. Niezmiernie wazne tu jest nazwa-
nie i uszanowanie zdania rodzica przez specjaliste. Specjalista powinien spytac rodzica, czy ten chce poznac
jego zdanie i po uzyskaniu upowaznienia je przedstawic. Zdarza sie, ze rodzic po jakims czasie podzieli
dobrze uargumentowane i przedstawione zdanie terapeuty. Bywa tez, ze tego nie zrobi. Wtedy zadaniem
specjalisty jest znalezienie punktow stycznych, obszaru, w ktérym sie z rodzicem zgadzaja, maja wspolny cel.
Pozwala to na obnizenie napiecia, wyklucza gre w czyje lepsze”i pozwala obu stronom na wykorzystanie
swoich kompetencji. Daje szanse na akceptowanie i szanowanie dziatan drugiej strony.

Zawsze warto robic krok w kierunku oczekiwan rodzica - takze dlatego, ze mozemy go wtedy spytac o to, co
on jest gotow zrobic w kierunku zmiany.

TECHNIKAMONITOROWANIA

Zdarza sie, ze do prowadzenia terapii potrzebne sa okreslone sprzety — na przyktad siedzisko czy komuni-
kator. Zatozmy, ze specjalista wyjasnit rodzicowi, dlaczego sa potrzebne i jaki maja zwiazek z celami, a ten
zaakceptowat plan i podjat sie zorganizowania sprzgtow. Jesli pomimo ustalen rodzic nie realizuje zobowia-
zan mozna zastosowad metode monitorowania. Specjalista jeszcze raz rozmawia z rodzicem i przedstawia
wyjasnienia. Pyta rodzica, czy rozumie i zgadza sie na realizacje tego planu. Specjalista docenia, ze zrobie-
nie tego wymaga naktadu czasu, energii, jest trudne. Pokazuje, co sam zrobit i co jeszcze moze zrobic (na
przyktad pomdéc w dobraniu i dostosowaniu sprzetu). Pokazuje kolejne punkty planu (wypunktowuje). Prosi
rodzica, zeby sie zastanowit, od jakiego punktu moze zaczac i kiedy moze to zrobic. Nastepnie pyta, kiedy on,
specjalista moze spytac, czy rodzicowi udato sie zrealizowac plan. |, co wazne, w ustalonym terminie rzeczy-
wiscie o to pyta. Ponownie umawia sie na dziatanie i na zapytanie - i znowu pyta. | tak konsekwentnie, az
do petnej realizacji planu. Kosztuje to wiele pracy, co zmusza tez specjaliste do przemyslenia, czy naprawde
potrzebne do terapii jest to, czego oczekuje od rodzica.

NAZYWANIE

To prosta technika stuzaca jasnosci i klarownosci komunikacji. Kiedy w rozmowie narastaja emocje i zaczyna
to utrudniac rozmowe (bo koncentruje sie na opanowaniu emocji, zmieszania), najprostszym i zadziwiajaco
skutecznym sposobem jest nazwanie tego, co sie dzieje. Rozmoweca (rodzic) i tak wyczuwa, ze jakies na-
piecie sie buduje i nazwanie tego nie spowoduje obnizenia u niego naszego autorytetu, a bedzie sprzyjac
wzrostowi zaufania i relacji'®. Ta technika jest uzyteczna w wielu codziennych sytuacjach. Wymaga ona tego,
zeby byc swiadomym tego, co dzieje sie w relacji i zauwazac sygnaty wskazujace, ze potrzebe wyklarowania
przekazu. Bardzo pomocna w ksztattowaniu nawykow dobrej komunikacji jest metoda Wideotreningu Ko-
munikacji.

PERSPEKTYWA OSOBY Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA

Jesli dwoje opiekundéw ma odmienny poglad na sprawe zwiazang z ich dzieckiem i kazdy z nich ma swoje
argumenty warto postuzyc sie perspektywa samej osoby z niepetnosprawnoscia. Kazda ze stron powinna

¥ Przyktad:” Przepraszam, ale zqubitem watek, 2 chce dobrze zrozumiec, co pan mowi. Czy moze pan powtdrzyc ostanie dwa zdania?”,
JPyta mnie pani o opinie na temat nowej terapii, chce rzetelnie odpowiedzied na to pytanie, poszukac wynikéw badan na ten temat.
Odpowiem pani, gdy bede pewny swojej opinii. Umawmy sie, ze w przeciagu tygodnia panu odpowiem”, .Lzuje sie niezrecznie, bo
musze wyjsc, a zaczeta pani mowic o waznej sprawie. Czy ta kwestia moze poczekad do nastepnego spotkania? Moge specjalnie
zarezerwowac na nig czas”.
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odpowiedziec¢ sobie na pytanie: co podopieczny/dziecko w te] sprawie by powiedziat/o? Czego by chciat/o?
Jakie dziatanie odpowiedziatoby na jego potrzeby?

Poniewaz w relacjach ze swoimi dziecmi opiekunowie czesto (nieswiadomie) realizuja wtasne potrzeby,
ambicje, a jednoczesnie naprawde chca ich dobra, zatrzymanie sie i spojrzenie na sprawe z perspektywy
dziecka - osoby z niepetnosprawnoscia umozliwia obnizenie napiecia i czasem pozwala na znalezienie
rozwigzania.

DZIALANIA INTERWENCYINE

Granice stanowi zawsze zdrowie i zycie osoby z niepetnosprawnoscia i kiedy specjalista stwierdzi, ze jest
ono zagrozone przez czyjes dziatania (lub ich brak), powinien podjac dziatania interwencyjne. Sytuacje in-
terwencyjne bardzo dobrze pokazuja, jak wazne jest wspotgranie w zakresie zasad na linii terapeuta - ze-
spot - kierownik. Ten zespét powinien sie wspierac i wspoétpracowac, zeby nie pojawiaty sie sytuacje, kiedy
terapeuta podejmuje jakie$ decyzje, a po interwencji rodzica kierownik placowki je zmienia. Jesli rodzic nie
reaguje na jedno - lub dwukrotng prosbe terapeuty, interwencje powinien przejac kierownik, dyrektor lub
psycholog i to on, a nie terapeuta jest interwentem. Praca interwencyjna jest w naszym kraju trudna, bo brak
u nas systemu wsparcia. Do kogo ma sie odwotac kierownik? Pozostaje MOPR, sad, policja... jednak zadna
z tych instytucji nie wspiera rodziny w radzeniu sobie z trudnosciami, a odbieranie dziecka rodzinie jest
ostatecznoscia, ktérej nikt nie chee. Budujac wspotprace z rodzicami i dbajac o relacje z nimi pamietajmy, ze
pozostajemy rzecznikami 0s6b z niepetnosprawnoscia i to o ich interesy mamy dbac. A trudno jest to robic
bez wspétpracy z rodzicem.

METODA WIDEOTRENINGU KOMUNIKACJI (VIDEO INTERACTION TRAINING, VIT)
Metoda ta powstata z mysla o pracy w domu, z dzie¢mi i ich rodzicami, z zastosowaniem nagran kamera.
Zostata opracowana w Holandii, w latach osiemdziesiatych ubiegtego wieku, przez psychologa - Harriego
Biemansa®. Aby pracowac ta metoda, nalezy przejs¢ szkolenie trenerskie i uzyska¢ odpowiednie umiejetno-
Sci i uprawnienia® .

Metoda VIT opiera sie na tym, ze trener nagrywa relacje rodzica z dzieckiem/osoba. Nastepnie analizuje film,
przygotowuje omoéwienie (fragmenty filmu pokazujace udane relacje) i przeprowadza je z rodzina zgodnie
z zatozeniami metody. Wspolnie ogladaja nagrania najbardziej pozytywnych i udanych momentdw. Podstawo-
we dla metody VIT s3 ,zasady komunikacji podstawowej”: inicjatywa kontaktu ze strony osoby A i jej przyjecie
przez osobe B, utrzymywanie kontaktu wzrokowego, wzajemna wymiana komunikatéw (werbalnych i niewer-
balnych), obdarzanie uwaga, przyjazna mimika, pozycja i ton gtosu. W przypadku komunikacji w rodzinie, gdzie
nastepuje naprzemiennosc inicjatyw i ich pozytywnego przyjmowania, méwimy o serii tak". Z seria ,nie" mamy
do czynienia, gdy nastepuja po sobie sekwencje nieprawidtowych zachowan, jak brak uwagi, brak kontaktu
wzrokowego, odwrécenia sie od nadawcy komunikatu, nieprzyjazne zachowania mimiczne, itd. Zadaniem tre-
nera VIT jest pomoc rodzinie w przejsciu od serii ,nie” do serii ,tak”™ W kolejnych nagraniach rodziny i oméwie-
niach dazy do zwiekszania czestosci pozytywnych, pozadanych zachowar, interakgji i zastepowania nimi tych
niechcianych. Widac tutaj spojnosc podejscia z metoda TSR - trener koncentruje sie na tym, co dziata, a klient
jest tu ekspertemn, gdyz to on sam jest modelem dla pozadanych zachowari.

0 Zob.E.Reczek, U. Srzednicka, A. Kaczmarska-Maderak, Zobaczy¢. Zrozumied. Zmienic, Krakow 2006 E.Reczek, B. Dabrowska [red.] Wideo-
trening Komunikacji. Wybor materiatow szkoleniowych, Krakow 2001; U. Srzednicka, E. Reczek, G. Banach-Kociotek, Leksykon Wideotre-
ningu Kemunikacji, Krakéw 2002

‘L Fundacja Plus przekazata Maltanskiemu Centrum Pomocy Niepetnosprawnym Dzieciom i Ich Rodzinom w Krakowie migdzynarodo-
wa licencjg AIT i uprawnienia do prowadzenia szkolenia w zakresie Wideotreningu Komunikacji.
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Wideotrening Komunikacji podkresla znaczenie podejscia bazujacego na istniejacych pozytywnych elemen-
tach zycia w rodzinie, korzystanie z (czesto niedostrzeganych) zasobdw rodziny i aktywizowanie klientdw,
zamiast kompensowania ich brakéw oraz nastawienie na zmiane i rozwdj. Metoda VIT to uzyteczna forma
wzmacniania kompetencji rodzicielskich, budowania umiejetnosci komunikacji i wspotpracy, a takze pre-
wencji wystepowania trudnosci.

W przypadku o0séb z gtebokimi zaburzeniami porozumiewania sie, do ktérych najczesciej naleza osoby z gte-
boka, wieloraka niepetnosprawnoscia, nagranie i zwigzane z nim mozliwosci: zatrzymania obrazu, ponow-
nego odtworzenia go w zwolnionym tempie, powiekszenia obrazu, wielokrotnych analiz, daje mozliwosci
lepszeqgo zrozumienia ich komunikatéw i potrzeb oraz zachowan komunikacyjnych (takze tych nieintencjo-
nalnych lub mato czytelnych) wysytanych przez tych uzytkownikéw. Mozna wspoélnie z rodzicem analizowac
i szukac znaczen, jak réwniez korzystac z doswiadczenia rodzica. Czesto w pracy z rodzicami dorostych oséb
z niepetnosprawnoscia mozemy od nich nauczyc sie rozumienia ich dzieci?.

Zastosowanie Wideotreningu Komunikacji we wspotpracy z rodzinami dorostych 0s6b z gteboka, wieloraka
niepetnosprawnoscia (przeprowadzone przez certyfikowanego trenera) mozna zaproponowac w odpowiedzi
na zgtaszane przez rodzine zapotrzebowanie. Moga to byc cele dotyczace radzenia sobie z zachowaniami
trudnymi, poprawy relacji, atmosfery w domu, poprawy porozumiewania sie i inne, ktére mozna okresli¢
trenowaniem nowych umiejetnosci wrodzinie. Dobrze jest przy omawianiu celéw uzyc skali (patrz wyzej), by
doktadnie poznac oczekiwania klienta. Praca z nagraniem jest niezwykle uzyteczna przy komplementowaniu
rodzica. Na konkretnym fragmencie mozna pokazac i nazwac¢ wazne zachowania rodzica .

Praca z nagranym materiatem daje ogromne mozliwosci i warto ja stosowac réwniez wtedy, kiedy nie jeste-
smy certyfikowanymi trenerami Wideotreningu Komunikacji. Nagrywanie pracy terapeutycznej jest to proste,
dajace konkretne pozytywne efekty narzedzie. Rozumiem niechec i obawy towarzyszace nagraniom, jednak
szybko mozna sie przekonac o ogromnych korzysciach ptynacych a analizy materiatu filmowego. W ostatnich
latach rozpowszechnienie technologii sprawia, ze nagrywanie pracy jest stosowane przez wielu terapeutow
i rodzicdw, niezaleznie od metody VIT.

W wielu praktycznych poradach dotyczacych wspétpracy z rodzicami wskazdwki dotycza postepowania
w sytuacjach trudnych, konfliktéw z rodzicami, reakcji na skargi i roszczenia. W oparciu o doswiadczeniu
+Zakatka" moge stwierdzic, ze znacznie korzystniejsze i efektywniejsze, bysmy od poczatku traktowali ich
witasciwie, dali im sygnat, ze u nas spotkaja sie z szacunkiem i zrozumieniem i bedziemy otwarci na nich,
jako na ekspertéw od spraw ich dzieci. Dzieki temu mamy mozliwosc zapobiezenia powaznym konfliktom,
co wiecej, mamy tez realng szanse na skuteczne wsparcie i poprawe jakosci zycia systemu, w ktérym funk-
cjonuje nasz podopieczny i przez to jego jakosci zycia.

2 Jeden z ojcow w trakcie ogladania nagrania przerwat i powiedziat, ze jego syn powiedziat wtasnie na filmie .bata”, co oni interpretuja
jako herbata”i oznacza to,ze syn chee pic. Dzieki temu zespat placdwki otrzymat bardzo cenna informacje o zasobie podopiecznego
i zyskat mozliwosc lepszego odpowiadania na jego potrzeby.

** Pracowatam ta metoda z matka, ktéra podporzadkowata swoje zycie opiece nad corka z lekooporng epilepsja. Podczas ogladania
nagrania skomplementowatam mame i powiedziatam: ,Jutaj odczytata pani z zachowania Agnieszki jej potrzeby i zareagowata na
nie. lej reakcja mowi, ze byto to dla niej wazne i pomocne” Kobieta odpowiedziata, Ze nikt jej jeszcze nie powiedziat, ze robi cos
dobrze dla swojego dziecka. Corka jej miata wtedy juz ponad dwadziescia lat. Uwazam, ze rodziny naszych podopiecznych zastuguja
na docenienie czesciej, niz raz na dwadziescia lat. Wazne, zebysmy jako wspétpracujacy z nimi specjalisci o tym pamigtali.
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JAK ZADBAC )
O PRZYSZtOSC OSOB
Z NITEPELNOSPRAWNOSCIA -
KREGI WSPARCIA

ZOFIA PAGOWSKA

N
N

2012 r. powstato w Warszawie, przy Stowarzyszeniu BORIS - Warszawskie Forum Inicjatyw na
rzecz Osob z Niepetnosprawnoscia Intelektualna. Byto ono odpowiedzia na potrzebe zjednocze-
nia sie warszawskich organizacji dziatajacych na rzecz os6b z niepetnosprawnoscia intelektual-

na. Forum stato sie platformg spotkan przedstawicieli organizacji pozarzadowych (stowarzyszen, fundacji),
przedstawicieli osrodkéw wsparcia dla oséb dorostych (warsz-

tatéw terapii zajeciowej, srodowiskowe domy samopomocy ZOFIA PAGOWSKA

i inne), szkdt specjalnych, instytucji i urzedéw dziatajacych na Autorka z wyksztatcenia jest oligofrenopeda-
tym obszarze, ekspertéw i praktykéw oraz rodzicow osob z nie- gogiem, specjalistka pracy socjalnej. Od wielu
petnosprawnoscia intelektualna. Celem powstania Forum byto lat zawodowo i spotecznie zwiazana z war-
zintegrowanie warszawskieqo srodowiska pod hastem, zapo- szawskim $rodowiskiem dziatajacym na rzecz
zyczonym od Stowarzyszenia BORIS, ,Tak wiele robimy osob- 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualna.
no, zrobmy to razem”. Przy czym okreslenie ,razem” rozumiano Swoja wiedze i dogwiadczenie zawodowe
jako .wspoélnie” - dla wszystkich potrzebujacych osob z niepet- zdobywata w organizacjach pozarzadowych
nosprawnoscia intelektualna i sprzezonymi niepetnosprawno- i w pomocy spotecznej. Od 1999 roku kieru-
sciami. Poniewaz osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna je Srodowiskowym Domem Samopomocy na
nie sa w stanie same reprezentowac swoich intereséw, to obo- warszawskim Mokotowie. Byta koordynato-
wiazek podejmowania takich dziatar spoczywa wtasnie na or- rem pierwszego w Warszawie, dziatajacego od

ganizacjach pracujacych na rzecz tej grupy osob. 2010 r. mieszkania chronionego treningowe-

Wérod 0s6b z réznymi niepetnosprawnosciami grupa osob  [RCCBReErEISEEIIE QIR e IS RS UERNTE)Y
z niepetnosprawnoscia intelektualng jest szczegélnie zagro-  [REAMEIREECRUMAVSERE

zona marginalizacja i wykluczeniem spotecznym. Warto o wy-
kluczeniu spotecznym mysle¢ nie jako o stanie, ale o proce-
sie. Wazne, by w pore procesowi wykluczenia zapobiegac. Stad nalezy konstruktywnie planowac dziatania
wspierajace, wymieniac doswiadczenia i dobre praktyki zwiazane z réznymi formami wsparcia, upowszech-
nia¢ modelowe rozwiazania sprawdzone w innych regionach kraju czy w krajach UE. Istotne jest wspélne
wypracowywanie nowych koncepcji pracy z osobami z niepetnosprawnoscia intelektualng i ich rodzinami
oraz lobbowanie w ich sprawach przy tworzeniu miejskich strategii rozwiazywania problemdw spotecznych.
Cztonkowie Forum jako cel swoich dziatari postawili chec aktywnego wtaczenia sie w zaprojektowanie War-
szawskiego systemu wsparcia dla oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna i sprzezeniami, obejmujacego
okres od urodzenia do péZnej starosci”. System ten scalat w spdjna catosc wszystkie istniejace w Warszawie
formy wsparcia.

W 2013 r. na zaproszenie Stowarzyszenia Ashoka odwiedzili Warszawe rodzice oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng, pochodzacy Kanady - Al Etmanski i Vickie Cammack, zatozyciele organizacji PLAN (Planned
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Lifetime Advocacy Network). Goscie wzieli udziat w organizowanym przez Forum seminarium,Przysztosc zaczy-
na sie dzis”. Przedstawili budowany od wielu lat, we wspdtpracy z wiadzami Lokalnymi i rzadem Kanady, system
wsparcia dla 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualna i ich rodzin, opierajacy sie na tworzeniu bezpiecznych
kregéw wspierajacych przyjaciot. Koncepcja pracy okazata sie by¢ zupetnie innym, nowatorskim pomystem na
prace z rodzinami wychowujacymi dzieci z niepetnosprawnoscia. Wiazata sie z poszukiwaniem odpowiedzi na
pytanie, jakie odwazyli sie zadac sobie rodzice w Kanadzie - .co stanie sie z niepetnosprawnymi dziec¢mi, kiedy
ich rodzice umra?”. Efektem seminarium byto nie tylko poszerzenie wiedzy, ale przede wszystkim przekonanie,
ze warszawskie srodowisko otrzymato niezwykte narzedzie, ktérego nie wolno zignorowac; nalezy podjac trud
i wykorzystac szanse na faktyczne wsparcie rodzicow osob niepetnosprawnych.

KREGI WSPARCIA - ZALOZENIA MODELU WSPARCIA SPOLECZNEGO 0SOB

Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

Od 2014 r. Warszawskie Forum Inicjatyw na rzecz 0séb z Niepetnosprawnoscia Intelektualna rozpoczeto
stata prace nad wypracowaniem rozwigzan dotyczacych sytuacji zabezpieczenia prawno-finansowego i spo-
tecznego 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng na czas, gdy z przyczyn naturalnych straca one oparcie
w rodzinie. Uczestnicy Forum mieli swiadomosc, jak trudny jest to temat w polskich realiach, jak niechetnie
podejmowany w polskich rodzinach, jak bardzo nieobecny w nadal niedoskonatym systemie wsparcia rodzin,
jakie oferuje panstwo.

Po przettumaczeniu podrecznika opracowanego przez organizacje PLAN rozpoczeto prace nad dostosowa-
niem metodycznie opisanego planu na bezpieczna przysztosc 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualna do
polskich realiow. Chodzito wiec o wypracowanie takich mechanizmow, ktére pozwola zabezpieczyc potrzeby
0s06b z niepetnosprawnoscia w chwili, gdy zabraknie im wsparcia rodziny w polskich warunkach — w sytuacji,
w jakiej znajduje sie wiekszosc rodzin i w ramach obowiazujacego polskiego prawa. Mechanizmy musia-
ty odnosic sie do wielu obszaréw - do sfery finansowo-prawnej obejmujacej gwarancje zabezpieczajace
majatek i nadzér nad finansami oraz do sfery zycia spotecznego i zapewnienia wsparcia zyczliwych oséb.
Dodatkowym czynnikiem, ktéry nalezato uwzglednic przy pracach nad wybrana koncepcja prawno-finansowa,
byta réznorodnosc potrzeb wynikajacych z rodzaju niepetnosprawnosci i stopnia niesamodzielnosci osoby.
Osoby z niepetnosprawnoscia gteboka wymagaja wigkszego zaangazowania rodziny i asystentéw oraz
innego katalogu ustug zdrowotnych i rehabilitacyjnych. Potrzebne wiec byto profilowanie dziatan, ktére
uwzglednitoby potrzeby 0sob z roznymi rodzajami niepetnosprawnosci.

Z doswiadczen z codziennej pracy cztonkéw Forum wynikato, ze rzadko zdarza sie, aby rodziny osob z nie-
petnosprawnoscia intelektualna miaty koncepcje planu zyciowego swoich dzieci, ich zabezpieczenia finan-
soweqo i rozwigzania kwestii pieczy nad nimi po swojej Smierci lub w sytuacji zniedoteznienia. Najczesciej
dopiero w sytuacji kryzysowej, kiedy konieczne jest natychmiastowe podjecie decyzji zabezpieczajacych so-
cjalng i ekonomiczna przysztosc osoby z niepetnosprawnoscia, podejmowane sa takie dziatania. W wiekszo-
sci przypadkow doroste osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna zyja w matej rodzinie, z biegiem czasu
najczesciej z jednym rodzicem, czesto w podesztym wieku. Brakuje im tez znajomych i wzajemnych, pozy-
tywnych relacji ze srodowiskiem spotecznym. Jesli maja rodzenstwo, to zwykle ma ono juz wiasne rodziny
i mieszka samodzielnie. Kontakty osoby z niepetnosprawnoscia i jej rodzica/opiekuna sa zazwyczaj ogra-
niczone tylko do profesjonalnie pomagajacych im o0s6b poznanych w zwiazku z edukacja czy rehabilitacja.
Sa to tez osoby znane z turnuséw rehabilitacyjnych, ze wspolnot religijnych lub organizacji pozarzadowych.

W okresie szkolnym gtéwnym zadaniem rodziny byta edukacja i rehabilitacja ich niepetnosprawnego dziecka.
W pdZnej dorostosci, starzejacy sie rodzice, bedacy czesto jedynymi opiekunami, z racji wkasnych ograniczen
zdrowotnych zawezaja kontakty spoteczne swoje i swojego dorosteqo ,dziecka” W efekcie takich dziatan
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osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna staja sie zaktadnikami tej relacji i zostaja pozbawione mozliwo-
Sci osobistego rozwoju i udziatu w zyciu spotecznym. Cata energia starzejacych sie rodzicoéw i 0s6b z niepet-
nosprawnoscia jest skupiona na biologicznym przetrwaniu. System ustug oferowany przez stuzby spoteczne
jest czesto nieefektywny i nie zabezpiecza rodzin 0s6b niepetnosprawnych przed takimi sytuacjami. Na
dodatek skutkiem braku zabezpieczenia finansowego (ubezpieczeniowego) osoba z niepetnosprawnoscia
i jej rodzina dtugoterminowo uzaleznia sie od ekonomicznej pomocy ze strony panstwa i stuzb spotecznych.
Przy braku wsparcia i zyczliwego rozumienia jej potrzeb, osoba niepetnosprawna po sSmierci rodzicow/opie-
kundw moze wskutek wtasnych ograniczen, nieodpowiedzialnych decyzji czy dziatania osob nieuczciwych,
pozostad w sytuacji, w ktorej zareaguja stuzby socjalne umieszczajac ja w domu pomocy spotecznej. Wazne
jest wowczas, by zapewnic jej bytowe wsparcie i dtugoterminowa opieke. Nikt w takiej sytuacji nie zastana-
wia sie nad jej osobistym potencjatem i spotecznymi mozliwosciami. Nikt tez nie bierze pod uwage tego, ze
system wsparcia srodowiskoweqo jest dla osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna lepszy i duzo tanszy,
niz system opieki instytucjonalnej. Zeby jednak osoba z niepetnosprawnoscia intelektualng mogta pozostac
w srodowisku, trzeba stworzyc jej ku temu mozliwosci. Stad tak wazne jest zaplanowanie przez rodzine, duzo
wczesniej, dorosteqo zycia osoby z niepetnosprawnoscia. Zabezpieczenie jej od strony prawno-finansowej,
przemyslenie spraw opieki oraz stworzenie wokot niej krequ przyjaznych, zyczliwych, znanych jej ludzi, kto-
rzy beda ja wspierac, gdy utraci oparcie w rodzinie. Osoba z niepetnosprawnoscia intelektualng musi miec
stworzone mozliwosci, by méc wiaczyc sie w spoteczenistwo, a spoteczenstwo musi chciec przyjac te osobe
na prawach, jakie ma kazdy inny obywatel. W procesie tym swoje miejsce zajmuje zaréwno rodzina, w ktorej
zyje osoba z niepetnosprawnoscia, jak tez srodowisko specjalistow pracujacych z nig na réznych etapach jej
zycia oraz spotecznosc lokalna. Wzajemna wspétpraca i rozumienie swoich dziatarh wszystkich uczestnikéw
tego procesu ma decydujace znaczenie dla dobrego zycia 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng w spo-
tecznosci oraz zabezpieczenia bezpiecznej przysztosci.

Kregi Wsparcia mozna wiec zdefiniowac jako Srodowiskowy system wsparcia i opieki, na ktéry sktadaja sie
osoby i instytucje uczestniczace w codziennym zyciu osoby niepetnosprawnej i od ktorych zalezy jakosc jej
obecneqo i przysztego zycia. System tworzony jest przez cztonkow rodzin i przyjaciot, sasiadow, znajomych,
lokalnych wolontariuszy, specjalistéw oraz inne rodziny znajdujace sie w podobnej sytuacji. Osoby tworzace
kregi wsparcia znaja sie i wspdélnie pracuja nad rozwojem umiejetnosci oraz pasji osoby niepetnosprawnej,
stwarzajac jej mozliwosci aktywnego udziatu w dziataniach lokalnej spotecznosci. Otaczaja ja wsparciem
i tworza zabezpieczenie przysztego samodzielnego funkcjonowania w przypadku, kiedy opiekunowie nie
beda mogli juz sprawowac opieki.

WARSZAWSKIE KREGI WPARCIA - TWORZENIE | TESTOWANIE MODELU
SPOLECZNEGO WSPARCIA OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA
Dziatania nad budowa ,Warszawskich Kregéw Wsparcia” rozpoczeto w 2015 r. w ramach Warszawskiego
Forum Inicjatyw na rzecz Oséb z Niepetnosprawnoscia Intelektualna. Jedna z organizacji pozarzadowych
- Stowarzyszenie Rodzicow i Przyjaciot Dzieci Niewidomych i Stabowidzacych Tecza™ wystapito o $rodki
w konkursie MPiPS w ramach Projektu FIO. W potrocznym pilotazu zadeklarowato udziat pie¢ podmiotow:
trzy organizacje pozarzadowe i dwa srodowiskowe domy samopomocy. Partnerem w projekcie byto Stowa-
rzyszenie BORIS i Warszawskie Centrum Wolontariatu. Zaplanowano utworzenie przez kazdy z pieciu pod-
miotdw trzech kregow wsparcia dla 15 rodzin.

Niezwykle waznym zadaniem byta rekrutacja trzech typéw odbiorcow dziatan: organizacji, rodzin i wolonta-
riuszy, ktérych nalezato odpowiednia przygotowac do wziecia udziatu w projekcie, by w efekcie caty system
wsparcia zadziatat. Potozono duzy nacisk na edukacje i szkolenie wszystkich stron, nad czym czuwato dwadch
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ekspertéw do spraw rodzin 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng i wolontariatu. Za sciezke pracy z ro-
dzinami odpowiedzialny byt Specjalista ds. Rodzin, ktéry pomagat rodzicom/opiekunom sporzgdzic¢ osobisty
profil osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna, dla ktorej budowany byt Krag Wsparcia. Profil zawierat
podstawowe informacje o osobie, opisywat tez jej potrzeby, zainteresowania, pasje. W toku kilkuetapowej
pracy z rodzinami/opiekunami zostat tez sporzadzony dla osoby z niepetnosprawnoscia jej ,Osobisty Plan
Przysztosci”. Byt to najtrudniejszy, a jednoczesnie najbardzie] twdrczy etap pracy z kazda z rodzin. Wyma-
gat on od Specjalisty ds. Rodzin ogromnego wyczucia, empatii i umiejetnosci rozmowy o sprawach bardzo
trudnych. Wsparcie rodzin na tym etapie byto kluczowe dla zrozumienia z czym sie mierza i jakiej pomocy
potrzebuja, by zapewnic osobie z niepetnosprawnoscia intelektualna opieke i bezpieczenstwo prawno-fi-
nansowe. Kolejnym bardzo waznym etapem w pracy nad budowa Kregdw Wsparcia byto znalezienie i przy-
gotowanie wolontariuszy. W ramach ich rekrutacji zostata przeprowadzona akcja informacyjno-promocyjna
zaréwno w organizacjach i placowkach bioracych udziat w projekcie, jak w Centrum Wolontariatu. Z wytonio-
na grupa wolontariuszy, pod opieka Eksperta ds. Wolontariatu, rozpoczeto prace majaca na celu zapoznanie
z ideg Kregu Wsparcia oraz przekazanie wiedzy na tematy zwiazane z niepetnosprawnoscia intelektualna.
Wolontariusze wczesniej zapoznali sie z przygotowanymi profilami 0oséb z niepetnosprawnoscia i wstepnie
zadeklarowali, z kim chcieliby pracowac. Na ich wybor miaty wptyw umiejetnosci osoby niepetnosprawnej,
jej poziom funkcjonowania, zainteresowania, pasje, doswiadczenie zyciowe, zawodowe, spoteczne oraz pre-
ferencje osobiste. Nie bez znaczenia okazato sie miejsce zamieszkania, mobilnos¢ i dostepnosc czasowa.
Planowano, zeby kazda z 0s6b niepetnosprawnych miata przynajmniej troje wolontariuszy, czego ze wzgledu
na fluktuacje wolontariuszy, nie udato sie osiagnac. Pozyskanie wolontariuszy jest kluczowe dla powodzenia
dziatart podejmowanych w Kregach Wsparcia. Konieczne jest tez przygotowanie rodzin do wejscia wolon-
tariuszy do ich zycia. Dla rodzin, ktére sg bardzo nieufne w kontaktach i czesto nie sa gotowe, by pozwoli¢
obcym na opieke nad osoba niepetnosprawna, moment ten byt trudny. Dlatego stwarzano rodzinom i wolon-
tariuszom wiele okazji do wzajemnego poznania, sprawdzenie sie w dziataniu, zabawie, wspélnym spedza-
niu czasu. Dodatkowo prowadzono na biezaco szkolenia przygotowujace rodziny do przyjecia wolontariuszy,
podczas ktérych wyjasniano idee wolontariatu, wskazywano, w jaki sposéb utozyc relacje z wolontariuszami,
jakie s3 obowiazki rodziny i powinnosci wolontariusza, jak powinny wygladac¢ wzajemne relacje ochotnikéw
z rodzing i osoba niepetnosprawna.

Podjete w ramach pilotazu dziatania byty istotnym elementem budowanie zintegrowanego systemu wspar-
cia 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng i ich rodzin w Warszawie oraz wypracowania mozliwosci
instytucjonalizacji opieki nad osobami z niepetnosprawnoscia intelektualna poprzez organizacje wsparcia
w srodowisku lokalnym™.

Po zakoriczonym projekcie pilotazowym, powstat dylemat, jak kontynuowac dziatania, przy braku mozliwosci
ich dalszego finansowania. Dzieki Stowarzyszeniu BORIS i srodkach finansowych pochodzacych z prywatnej
Fundacji Valores mozliwe byto podtrzymanie pracy i przeprowadzenie analizy dotychczasowych dziatan.
Wsréd wszystkich podmiotéw bioracych udziat w projekcie, czyli rodzin, 0séb z niepetnosprawnoscia, pra-
cownikéw placdéwek i organizacji, wolontariuszy przeprowadzono ankiete ewaluacyjng. Zebrany materiat
postuzyt do zmodyfikowania niektorych dziatan. Pokazat, ze trzeba zdecydowanie wiekszy nacisk potozy¢ na
prace rodzin nad przygotowaniem zabezpieczenia prawno-finansowego osoby z niepetnosprawnoscia. Oka-
zato sie bowiem, ze plany na przysztosc byty czesto tylko deklaracjami, a rodziny niewiele same robity by je
zrealizowad. Najbardziej cieszyto rodziny, ze osoby z niepetnosprawnoscia w ciekawy sposéb spedzaja czas

' 0 szczegotach polskiej koncepcji budowania Kregow Wsparcia mozna przeczytac w poradniku Bezpieczenstwo i ochrona - Szesc
krokéw do udanego Zycia osob z niepetnosprawnoscia intelektualna”
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z wolontariuszami, majg swoje zaplanowane aktywnosci i wyjscia zdomu. Wolontariusze, jak sie okazato, nie
do korica czuli sie partnerami dla rodzin, a ich aktywnos¢ przede wszystkim ograniczata sie do kontaktéw
z osobami z niepetnosprawnoscia.

Od 2016 r. za koordynacje dziatan Kregéw Wsparcia w Warszawie odpowiedzialna jest Warszawska Fun-
dacja na rzecz Osob z Niepetnosprawnoscia intelektualng Postaw Na Nas. Aby wesprzec rodziny i bardziej
zaangazowac je w prace nad planami na przysztos¢ Fundacja pozyskata $rodki z Mazowieckiego Centrum
Polityki Spotecznej na szkolenia, tym razem ukierunkowane nie tylko na prace z rodzinami, wolontariuszami
i pracownikami z placowek. Do szkoleri zaproszono tez rodzenstwo oséb z niepetnosprawnoscia. Okazato
sie, ze ta wtasnie grupa w najwiekszym stopniu byta zainteresowane unormowaniem spraw swojego nie-
petnosprawnego rodzeristwa, tak by nie musieli po smierci rodzicdw sprawowac nad nim catosciowej opieki.
Rodzenstwo deklarowato che¢ wiaczenia sie w tworzenie kregu wsparcia wokoét brata czy siostry i pomocy
rodzicom w zaplanowaniu ich przysztosci i zabezpieczenia prawno-finansowegqo.

W roku 2019 rozpoczeto starania o kolejne srodki, by rozpoczac systemowa prace w pieciu placowkach dla
0s6b dorostych, wsrdd ktorych znajduje sie osrodek dla osob z gteboka niepetnosprawnoscia i niepetno-
sprawnoscia sprzezona. Decyzja wiaczenia tej placowki wynika z potrzeby sprawdzenia sposobu budowania
Kregéw Wsparcia w roznych srodowiskach, dla 0séb z réznym poziomem niesamodzielnosci i réznorodnymi
potrzebami.

Niespetna czteroletnie doswiadczenia w pracy nad budowa Kregow Wsparcia pozwala wnioskowac, ze mo-
del pracy i wsparcia rodzin powinien stanowic staty elementem dziatari o$rodkéw wsparcia dla oséb doro-
stych z niepetnosprawnoscia intelektualng, gdyz s3 najczesciej jedynym miejscemn, ktére taczy pracowni-
kow osrodka, osoby z niepetnosprawnoscia i ich rodziny. W sytuacjach kryzysowych to najczesciej osrodek
wsparcia bedzie pierwszym ogniwem inicjujacym i podejmujacym dziatania pomocowe. Ponadto pracownicy
osrodkéw wspierajacych doroste osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna dobrze znaja rodziny, ciesza
sie ich zaufaniem i w sposéb naturalny pomagaja w pracy nad tworzeniem wewnetrznej sieci wzajemne-
go wsparcia. Osrodki wsparcia tworzenia wokot 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng podstawowy
krag oséb zyczliwych i wspierajacych w sytuacji kryzysowe|. Mozliwos¢ pracy z rodzinami w ramach dzia-
tan podejmowanych przez osrodki wsparcia i wprowadzenie takiego rozwigzania do ich systemowej pracy
rozwineto by mozliwosc swiadczenia szerszego wsparcia osobie z niepetnosprawnoscia intelektualna i jej
rodzinie w ramach pracy srodowiskowej.

SZESC KROKOW DO BEZPIECZNE) PRZYSZLOSCI 0SOB

Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA - CZY WARTO JE ZROBIC?

Autorzy koncepcji w swojej ksiazce opisali szesc krokdw, jakie musi zrobi¢ rodzina by zapewnic osobie z nie-
petnosprawnoscia intelektualna bezpieczna przysztosc na czas, gdy utraci ona oparcie w rodzinie.

KROK PIERWSZY: SKONKRETYZOWANIE WIZJI

Gdy zaczyna sie planowanie przysztosci bliskiej osoby trzeba wyobrazi¢ sobie, czego sie dla niej chce. Jak
sobie taka przysztosc wyobrazasz? Jakie masz cele? Co musisz zrobic, zeby to, co planujesz byto mozliwe do
osiagniecia? laka wiedze na temat osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna musisz przekazac przysztym
opiekunom? Bez odpowiedzi na te pytania nie jest mozliwe, by zrobic¢ pierwszy krok do stworzenia dla osoby
z niepetnosprawnoscia intelektualng Osobistego Planu na Przysztosc.

KROK DRUGI: PIELEGNOWANIE PRZYJAZNI
Przyjaciele rodziny, osoby darzone zaufaniem, sg najlepszym gwarantem bezpiecznej przysztosci osoby z nie-
petnosprawnoscia intelektualna. To wtasnie oddani cztonkowie rodziny, przyjaciele, znajomi i inne wspiera-
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jace osoby zaangazowane w zycie osoby niepetnosprawnej pomoga jej, gdy zabraknie rodzicéw. Dlatego tak
wazne jest zy¢ wsrod ludzi i pielegnowac dobre kontakty. Stworzenie i utrzymanie silnego Kregu Wsparcia
(osobistej sieci), to ludzki kapitat na bezpieczna przysztosc osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna.

KROK TRZECI: TWORZENIE DOMU

Kazdy musi mie¢ wiasny dom. Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng po $mierci naturalnych opieku-
now tez beda musiaty gdzie$s mieszkac. To, gdzie, z kim, i jak osoba bedzie mieszkata, musi by¢ madrze za-
planowane. Dom to nie ustuga, to miejsce do godnego, dobrego zycia. To przystan i bezpieczne schronienia,
w ktorym cztowieka otacza troska i zrozumienie potrzeb.

KROK CZWARTY: PODEJMOWANIE SEUSZNYCH DECYZJI

Dobre zycie osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna musi by¢ oparte o poszanowanie jej praw. Polega
na dobrym wspieraniu w dokonywaniu wybordw i ich uznaniu, poszanowaniu gustéw, preferencji i wartosci.
Dlatego tak wazne w planowaniu przysztosci 0séb z niepetnosprawnoscia jest znalezienie takiego miejsca
zycia, w ktérym osoby wspierajace beda szanowaty prawo do samostanowienia pomimo ograniczen w funk-
cjonowaniu 0s6b niepetnosprawnych.

KROK PIATY: OSIAGANIE BEZPIECZENSTWA FINANSOWEGO. TESTAMENT, ZARZADZANIE
MAJATKIEM.

Ten krok pomoze w zabezpieczeniu bezpieczeristwa finansowego osoby z niepetnosprawnoscia intelektu-
alna i bedzie stanowic¢ gwarancje godnego zycie. Dziatanie musi by¢ przemyslane i zabezpieczone testa-
mentem, tak by spetniona byta wola rodziny w tym zakresie. Wazne jest by kto$ wyznaczony przez rodzine
zarzadzat majatkiem tak, by nie dopuscic do zmiany je] woli w tym zakresie.

KROK SZOSTY: ZABEZPIECZENIE PLANU

Aby zabezpieczy¢ Plan na zycie osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna rodzina musi wyznaczyc i przy-
gotowac nastepcow — zarowno cztonkdw rodziny, przyjaciot, jak i organizacji oraz innych cztonkow tworza-
cych Krag Wsparcia.

Praca nad Kregami Wsparcia to pionierskie, petne wyzwan dziatanie, ktore w efekcie moze pomdc rodzinom
w odpowiedzi na pytanie, ktére pojawia sie u starzejacych sie rodzicdw i opiekunéw - ,co bedzie, gdy nas
zabraknie?”. Doswiadczenie warszawskich organizacji daje nadzieje, ze moze sie udac zmieni¢ przysztosc
wielu 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualna. To jeden z najwazniejszych krokow w kierunku deinstytu-
cjonalizacji opieki, jaki dotychczas zostat podjety. Tym cenniejszy, ze pomoc udzielana osobom z niepetno-
sprawnoscia intelektualna pomaga po smierci rodzicoéw pozostac w srodowisku lokalnym - znanym i daja-
cym poczucie bezpieczenstwa, z znaczacymi, znajomymi osobami, ktére chca i potrafia wspierac.
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SRODOWISKOWE DOMY
SAMOPOMOCY DLA DOROStLYCH
O0SOB Z WIELORAKA
NIEPELNOSPRAWNOSCIA

MONIKA KARWACKA

roblematyka tworzenia srodowiskowych domoéw samopomocy dla 0sob ze wieloraka niepetnospraw-

noscia jest w ostatnim czasie czesto podejmowana przez rozne Srodowiska i gremia. Postulaty do-

tyczace koniecznosci tworzenia domdw podnoszone sg przez rodzicow i opiekundw, ktorzy bedac
rzecznikami swoich dorostych dzieci zwracaja uwage na fakt,
ze brak ciagtosci wsparcia po wyjsciu z systemu edukacji na- MONIKA KARWACKA
raza doroste osoby z wieloraka niepetnosprawnoscia na re-
gres, szybka utrate nabytych umiejetnosci. Osoby z wieloraka
niepetnosprawnoscia pozostajace w domach traca szanse na
podtrzymywanie i nawiazywanie nowych relacji spotecznych,
poszerzenie | wzbogacenie doswiadczeni zyciowych. Wszystko
to w konsekwencji prowadzi do biernosci, apatii i wycofania,
nierzadko bywa Zzrodtem frustracji przezywanych przez osoby
z niepetnosprawnoscia oraz ich najblizszych. Niemoznosc ko-
rzystania przez doroste osoby z wieloraka niepetnosprawno-
scig z osrodkéw wsparcia powoduje koniecznosc zapewnienia
im opieki przez rodzine, co czesto wiaze sie z koniecznoscig
rezygnacji z pracy zawodowej, a dodatkowe obciazenie cato-
dobowa opieka prowadzi do wypalenia sit rodzicielskich.,

Autorka jest pedagozka specjalna, terapeut-
ka pedagogiczna, edukatorka seksualna. Ma
wieloletnie doswiadczenie w edukacji i tera-
pii 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektual-
ng i spektrum autyzmu. Wyktadowczyni aka-
demicka, szkoleniowiec i autorka publikacji
dotyczacych osob z niepetnosprawnoscia in-

telektualna. Kieruje Srodowiskowym Domem

Samopomocy Kamyk - osrodkiem wsparcia
dla dorostych osob z wieloraka niepetno
sprawnoscia w Stowarzyszeniu Na Tak.

Dyskusja nad sytuacja oséb z wieloraka niepetnosprawnoscia zazwyczaj ogranicza sie do kwestii zwigza-
nych z ograniczonym dostepem tej grupy spotecznej do osrodkéw wsparcia, co wynika z braku dostatecznej
ilosci miejsc w srodowiskowych domach samopomocy. Poruszany bywa takze problem braku przygotowania
srodowiskowych doméw do przyjecia oséb z wieloraka niepetnosprawnoscia. Chodzi tu nie tylko o bariery
architektoniczne, brak odpowiedniego oprzyrzadowania (windy, podjazdy, podnosniki, itp.), nieodpowiednie
- zbyt mate - pomieszczenia, ale takze brak wiedzy, umiejetnosci i doswiadczenia w pracy z grupa o0sob
niepetnosprawnych o bardzo ztozonym obrazie potrzeb®. Porusza sie coraz czesciej w przestrzeni spotecznej
problematyke wspierania oséb z wieloraka niepetnosprawnoscia w sposob adekwatny do wieku biologicz-
neqo i etapu rozwoju. Infantylizacja dorostych osob z niepetnosprawnoscia, odraczanie czy wrecz uniemoz-
liwiania stawania sie dorostym jest ciagle zbyt czesta praktyka, takze obecna w specjalistycznych osrodkach
wsparcia, takich jak warsztaty terapii zajeciowej, Srodowiskowe domy samopomocy czy domy pomocy Spo-
tecznej. Utrzymywanie 0séb z niepetnosprawnoscia w pozycji wiecznego dziecka” jest szczegolnie widoczne

! Zob.Raport podsumowujacy w ramach projektu Konsultacje +” (httpy/zazyciem.mrpips.gov.pl).

DOROSLI ZWIELORAKA NIEPEENOSPRAWNOSCIA. POTRZEBY, PRAWA, MOZLIWOSCI 159



ROZDZIAL 16

w przypadku oséb niesamodzielnych, zaleznych, z gtebsza i gteboka niepetnosprawnoscia intelektualng®.
Prezentacja doswiadczen wspierania dorostych oséb z wielorakg niepetnosprawnoscia w Srodowiskowym
Domu Samopomocy Kamyk w Poznaniu jest préba popularyzacji dobrych praktyk terapeutycznych, ktére
opieraja sie na humanistycznej i personalistycznej filozofii myslenia o osobach zaleznych i posiadanym
przez nie potencjale rozwojowym?. Uzyskanie statusu osoby dorostej, doswiadczanie wydarzen typowych
dla okresu dorostosci jest uwarunkowane nie tylko mozliwosciami osoby, ale przede wszystkim warunkami
otoczenia spotecznego. Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna sa w stanie decydowac o sobie, byc
sprawcze, dokonywac autonomicznych wyboréw pod warunkiem udzielenia im adekwatnego wsparcia i sto-
sowania podmiotowego podejscia w rehabilitagji.

SRODOWISKOWY DOMY SAMOPOMOCY JAKO ELEMENT SYSTEMU WSPARCIA

Srodowiskowe domy samopomocy stanowia jeden z elementéw systemu wsparcia spotecznego. Positkujac
sie pogladami Krystyny Mrugalskiej* system wsparcia spotecznego 0sob z niepetnosprawnoscia mozna okre-
sli¢ jako pewnego rodzaju spojny zbiér rozwiazan o charakterze prawno-legislacyjnym, organizacyjnym oraz
finansowym, ktére dotycza celdw, uprawnien, ustug, swiadczen, kompetencji powiazanych ze soba funkcjo-
nalnie i dostepnych w sposob ciagty, by odpowiadac na zréznicowane i zmieniajace sie w czasie potrzeby
osoby. Celem systemu wsparcia jest umozliwianie osobie z niepetnosprawnoscia przezwyciezania ograniczen
funkcjonalnych, pokonywania barier, na ktore napotyka w srodowisku fizycznym i spotecznym, rozwijania ca-
tego swojego potencjatu, aby byto dla niej mozliwe petne uczestnictwo w gtdwnym nurcie zycia spotecznego
i gospodarczego oraz osigganie jakosci zycia nie gorszej niz przecietna jakos¢ zycia pozostatych obywateli
w danej spotecznosci i panstwie®. Zdaniem Lidii Marszatek® celem dziatalnosci formalnego systemu pomocy
spotecznej jest utatwianie osobom z niepetnosprawnoscia korzystania z rehabilitacji, stworzenie warunkéw
dla jej prowadzenia i sprawowanie wiasciwej opieki w przypadku niezdolnosci do pracy. W systemie wsparcia
dziatania obejmujace osoby z niepetnosprawnoscia powinny byc dostepne i dostosowane do potrzeb, miec¢
charakter kompleksowy i zintegrowany, by w jak najbardziej efektywny sposéb umozliwiac osobom z niepet-
nosprawnoscia niezalezne funkcjonowanie i uczestnictwo w zyciu spotecznym. Waznym aspektem rozwiazan
systemu wsparcia jest zapewnienie ciggtosci i stabilnosci wsparcia, w ramach catego cyklu zyciowego”

Cele, standardy i kierunki rozwoju $rodowiskowych domdéw samopomocy okreslone zostaty w Rozporzadzeniu
Ministra Pracy i Polityki Socjalnej z dnia 9 grudnia 2010 r. w sprawie srodowiskowych doméw samopomocy?.
Rozporzadzenie w szczeqotowy sposéb okresla funkcjonowanie, tryb kierowania i przyjmowania uczestnikow
do domow, wskazuje kwalifikacje oséb swiadczacych ustugi oraz standardy ustug swiadczonych przez domy.

3

B. Cytowska B. [red.] Dorosli z niepetnosprawnoscig intelektualng w labiryntach codziennosci. Analiza badan - keytyka - propozycje roz-

wigzar, Torun 2011; K. Rzedzicka, A. Kobylanska [red.] Dorostosc, niepetnosprawnosc, czas wspotczesny, Krakdw 2003; D. Krzeminska, |.

Lindyberg, Wokdt dorostosci z niepetnosprawnoscia intelektualng, Krakow 2012

* 1. Gtodkowska, Podmiotowosc a doswiadczanie zaleznosci przez asoby z niepetnosprawnoscig - normalizacja jako narzedzie ideowe reha-
bilitacji podmiotowe] [w] Cztowiek - Niepetnosprawnosc - Spoteczeristwo, nr 3 2014

4 K.Mrugalska, Kencepcja Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz Osob z Uposledzeniem Umystowym systemu aktywizacji spotecznef i zawoda-
wej 0s0b z niepetnosprawnosciq inteleltualng oraz z innymi niepetnosprawnasciami powodujgcymi potrzebe szczegdlnego wsparcia, [w)
Z Warsztatow Terapii Zajeciowej do pracy - rozwigzania systemowe. Materiaty konferencyjne, Warszawa 2006 s. 143

* Tamze

© L. Marszatek, Systemy wsparcia spotecznego w procesie rehabilitacji osob niepetnosprawnych, Seminare. Poszukiwania naukowe, nr 26

2009 s. 209

Krytyczny oglad systemu instytucjonalnego wsparcia dla osob z niepetnosprawnoscia przedstawia praca B. Gaciarz, P. Kubicki, S. Rud-

nicki, System instytucjonalnego wsparcia 0séb niepetnosprawnych w Polsce - diagnoza dysfunkgji [w:] B. Gaciarz, S. Rudnicki [red.]

Polscy (Nie)petnosprawni. Od kompleksowe]j diagnozy do nowego modelu polityki spotecznej, Krakow 2014

% Zob.Dz.U.z 2010 r.Nr 238, poz. 1586 wraz z pdzniejszymi zmianami
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Srodowiskowe domy samopomocy s3 jednostkami organizacyjnymi pomocy spotecznej, realizujgcymi za-
danie zlecone z zakresu administracji rzadowej, ktérym jest prowadzenie i rozwdj infrastruktury osrodkéw
wsparcia dla 0s6b z zaburzeniami psychicznymi. Domy moga by¢ prowadzone przez jednostki samorzadu
terytorialnego - to jest gminy lub powiaty, lub funkcjonowac na zasadach zlecenia. Podstawa zlecenia pro-
wadzenia Srodowiskowych domdéw samopomocy organizacjom pozarzadowym, miedzy innymi fundacjom,
stowarzyszeniom, kosciotom i zwigzkom wyznaniowym, jest art. 25 Ustawy o pomocy spotecznej. Organiza-
Cja pozarzadowa prowadzaca srodowiskowy dom samopomocy wytaniana jest w otwartym konkursie ofert,
ktoérego organ samorzadu terytorialnego jest jednostka zlecajaca.

Dla funkcjonowania i dziatalnosci srodowiskowych doméw samopomocy wazne s3 trzy nieodtaczne ele-
menty, ktére sktadaja sie na specyfike tych osrodkéw wsparcia®.

Po pierwsze chodzi o $rodowiskowy charakter placéwki. Domy powinny by¢ zlokalizowane w najblizszym
dla uczestnika srodowisku, znanej mu okolicy (wies, miasto, dzielnica), gdzie osoba z niepetnosprawnoscia
jest zakorzeniona i czuje sie bezpiecznie. Srodowiskowa placowka wsparcia stwarza najlepsze mozliwosci
swiadczenia oparcia spotecznego. Usytuowanie domow samopomocy w lokalnej spotecznosci jest wazne ze
wzgledu na cel dziatania tych osrodkéw, ktérym jest z jednej strony zwiekszenie samodzielnosci i niezalez-
nosci zyciowej uczestnikéw, z drugiej zas wtaczenie ich w zycie wspélnoty lokalnej. Umiejscowienie srodo-
wiskowych doméw samopomocy jest wiec kluczowe dla prowadzenia skutecznych dziatart zmierzajacych do
integracji i reintegracji spotecznej.

Drugim elementem wptywajacym na swoistos¢ srodowiskowych domow samopomocy jest przyjecie nazwy
dom dla tych osrodkéw wsparcia. W ten sposob podkresla sie, ze osrodek ma by¢ czyms znacznie wiecej niz
instytucja, zaktadem, placowka. Ma by¢ miejscem przyjaznym, znanym, bezpiecznym, w ktérym wazne sg
relacje miedzyludzkie, ale takze mozliwos¢ wspétdecydowania i wspotodpowiedzialnosci.

Oba opisane elementy sa kluczowe dla tworzenia systemu wsparcia bedacego przeciwieristwem instytu-
cji okreslanych przez Ervinga Gooffmana jako ograniczajace i totalne. Zdaniem autora instytucje daza do
ograniczania swoich cztonkéw, co w symboliczny sposéb wyrazaja fizyczne bariery, takie jak na przyktad
zamkniete drzwi, wysakie mury czy przestrzen, uniemozliwiajace kontakt ze swiatem zewnetrznym?®. Nie-
ktore srodowiskowe domy samopomocy, pod pewnymi wzgledami, wypetniatyby teoretyczny konstrukt in-
stytucji przenikalnych, ktére charakteryzuje miedzy innymi przestrzenna bliskosc ze Swiatem zewnetrznym,
dobrowolnosc przystepowania, mozliwoscia zachowania wtasnej tozsamosci osob tam przebywajacych oraz
nieformalnosc relacji z personelem®. Wspieranie 0séb z niepetnosprawnosciami w bliskim im srodowisku,
w miejscu zamieszkania wpisuje sie w konieczny kierunek zmian w systemie pomocy spotecznej, ktéry okre-
sla sie jako deinstytucjonalizacje.

Trzecim elementem okreslajacym srodowiskowe domy jest samopomaoc, rozumiana jako pomoc i wsparcie
udzielane sobie wzajemnie przez uczestnikow. Samopomoc moze dotyczyc wzajemnych wptywdw i oddzia-
tywan, jakim podlegaja uczestnicy w zwiazku z typem relacji, w jakich pozostaja z wspétdomownikami. Sa-
mopomoc moze byc¢ takze celowym, zaplanowanym elementem wsparcia (terapii) w Srodowiskowym domu.
Uczestnicy w ramach grupy samopomocowe]j swiadcza sobie wzajemne wsparcie, przekazuja informacje

* D. Trawkowska, M. Frackowiak-Sochanska [red.] System wsparcia osdéb z zaburzeniami psychicznymi na podstawie Diagnozy systemu
wsparcia 0sob z zaburzeniami psychicznymi na terenie wojewddztwa wielkopolskiego, Poznan 2017

1%k, Goffman, Charakterystyka instytucji totalnych [w:] A. Jasinska-Kania, L. M. Nijakowski, J. Szacki, M. Zidtkowski [red.] Wspdtczesne
teorie socjologiczne, Warszawa 2006

1 Zob. L. Pastuszny, Instytucje totalne dzisiaj: stan badan, krytyka, rekonfiguracje, Studia socjologiczne, nr 4 2017
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i doswiadczenia, znajduja zrédta pomocy opierajac sie na posiadanych przez siebie zasobach. Pomoc swiad-
czona w ramach grup samopomocy jest uznawana za wysoce efektywna, obnizajaca koszty opieki zdro-
wotnej oraz zwiekszajaca udziat spotecznosci lokalnej w rozwigzywaniu probleméw ludzi - cztonkéw tej
spotecznosci'*

KIERUNKI WSPARCIA - UStUGI SWIADCZONE W SRODOWISKOWYCH DOMACH
SAMOPOMOCY

Pierwsze srodowiskowe domy samopomocy zaczety powstawac po 1995 roku, dzieki zapisom Ustawy
o ochronie zdrowia psychicznego, ktéra weszta w zycie w 1994 roku. Liczba srodowiskowych domdw sa-
mopomaocy zaczeta zwiekszac sie pod koniec lat 90. Pierwotnie domy byty kluczowym elementem systemu
pomocy dla oséb z zaburzeniami psychicznymi, ktére nie wymagaty izolacji i pobytu w zamknietych osrod-
kach lecznictwa psychiatrycznego. Ich celem byto stwarzanie formy aktywnosci spetniajacych warunki grup
pomocowych, przetamywanie barier izolacji spotecznej oraz ograniczenie liczby hospitalizacji.

Srodowiskowe domy samopomocy to placowki okresowego dziennego lub catodobowego pobytu, w ktérym
uczestnicy otrzymuja opieke oraz pomoc w zaspokajaniu niezbednych potrzeb zyciowych. Domy moga liczyc
od 15 do 60 miejsc. W przypadku, gdy dom prowadzony jest w kilku odrebnych budynkach liczba ta moze
by¢ wieksza, ale nie moze przekraczac 120 miejsc®®. W przypadku srodowiskowych domadw, ktore wspieraja
wytacznie osoby ze spektrum autyzmu liczba miejsc w domu nie moze by¢ mniejsza niz 5, a w przypadku
gdy uczestnikami domu s3 wytgcznie osoby z niepetnosprawnosciami sprzezonymi albo osoby ze spek-
trum autyzmu i niepetnosprawnosciami sprzezonymi liczba miejsc nie moze by¢ mniejsza niz 7'*. Mozliwos¢
tworzenia matych srodowiskowych doméw samopomocy jest od dawna postulowana przez srodowisko, co
wynika z kilku powodow. Po pierwsze zwolennicy funkcjonowania matych domoéw uwazaja, ze mozliwosc
taka przyczyni sie do zwiekszenia dynamiki tworzenia osrodkdw wsparcia, zwtaszcza w tych miejscach (wies,
gmina, dzielnica), w ktérych nie ma az kilkunastu oséb oczekujgcych na przyjecie do osrodka wsparcia. Po
drugie mate osrodki dla os6b ze spektrum zaburzen autystycznych i 0séb z wieloraka niepetnosprawnoscia
beda mogty w lepszy sposob odpowiadac na specyficzne potrzeby tych grupy. Osoby z wymienionych grup
wymagaja szczegolnych warunkdw opieki, terapii i edukacji - zwiekszonej uwagi pracownikéw ze wzgledu
na ztozony obraz potrzeb. Ponadto nalezy pamietac, ze osobom ze spektrum zaburzen autystycznych i oso-
bom z wieloraka niepetnosprawnoscia trudno jest funkcjonowac w duzych grupach- Utrudnieniem moze
tez byc sztywne okreslenie ilosci godzin dziennego pobytu (co najmniej 6 godzin dziennie). Dla wielu osob
z wieloraka niepetnosprawnoscia, zwtaszcza w okresie adaptacji do nowego otoczenia, czas ten moze byc
zbyt dtugi.

1 L. Marszatek, Systemy wsparcia spotecznego w procesie rehabilitacji osob niepetnosprawnych, Seminare. Poszukiwania naukowe, nr 26
2009 s. 207

* § 5 Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 9 grudnia 2010 r. w sprawie srodowiskowych doméw samopomocy
(Dz.U.z 2010 r.Nr 238, poz. 1586)

* Rozporzadzenie Ministra Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 16 maja 2019 r. zmieniajace rozporzadzenie w sprawie srodowi-
skowych doméw samopomeocy (Dz.U.z 2019 r., poz. 967)

1% Postulaty dotyczace tworzenia matych srodowiskowych doméw mozna odnalezé w publikacjach inicjatywy obywatelskiej .Chcemy
catego zycial” (httpsy//chcemycalegozycia.pl), uwagach zgtaszanych do zmian rozporzadzenia w sprawie srodowiskowych domaéw sa-
mopomocy (www.rcl.gov.pl) oraz w dokumencie Raport podsumowujacy w ramach projektu Konsultacje +" (httpy/zazyciem.mrpips.
gov.pl)
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Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Socjalnej'* zawiera szeroki katalog ustug realizowanych w Srodowi-

skowych domach samopomocy, ktory obejmuje:

1. Trening funkcjonowania w codziennym zyciu, w tym: trening dbatosci o wyglad zewnetrzny, trening
nauki higieny, trening kulinarny, trening umiejetnosci praktycznych, trening gospodarowania wtasnymi
srodkami finansowymi.

2. Trening umiejetnosci interpersonalnych i rozwigzywania probleméw, w tym: ksztattowanie pozytyw-
nych relacji uczestnika z osobami bliskimi, sasiadami, z innymi osobami w czasie zakupdw, w srodkach
komunikacji publicznej, w urzedach, w instytucjach kultury.

3. Trening umiejetnosci spedzania czasu wolnego, w tym: rozwijanie zainteresowan literatura, audycjami
radiowymi, telewizyjnymi, internetem, udziat w spotkaniach towarzyskich i kulturalnych.

4. Poradnictwo psychologiczne.

Rysunek 1 Obligatoryjne ustur ¢ domach samopomocy

& & 14 Rozporzadzenia Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 9 grudnia 2010 r. w sprawie srodowiskowych domow samopomocy
{Dz.U.z 2010 r.Nr 238, poz. 1586)
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5. Pomoc w zatatwianiu spraw urzedowych.

6. Pomoc w dostepie do niezbednych swiadczen zdrowotnych, w tym uzgadnianie i pilnowanie terminéw
wizyt u lekarza, pomoc w zakupie lekdw, pomoc w dotarciu do jednostek ochrony zdrowia.

7. Niezbedna opieke.

Terapie ruchowa, w tym: zajecia sportowe, turystyke i rekreacje.

9. Inne formy postepowania przygotowujace do uczestnictwa w warsztatach terapii zajeciowej lub podje-
cia zatrudnienia, w tym w warunkach pracy chronionej na przystosowanym stanowisku pracy.

bl

W kontekscie opublikowanych w niniejszym podreczniku wypowiedzi, warto zwrocic¢ uwage na roznice
w ujmowaniu celéw i kierunkéw pracy z osobami z wieloraka niepetnosprawnoscia (model spoteczny ver-
sus model medyczny niepetnosprawnosci). Polemiczne jest tez uzycie w Rozporzadzeniu terminu trening™
Trening zaktada c¢wiczenie, rozwijanie, poszerzanie, rozwoj, wzrost, progres... Tymczasem praca opiekuncza,
terapeutyczna i edukacyjna z osobami z wieloraka niepetnosprawnoscia czesto polega na podtrzymywaniu
potencjatu, zapobieganiu pogtebianiu niepetnosprawnosci czy umozliwieniu adaptacji do zmian wynikaja-
cych z procesu utraty zdrowia, czy tez starzenia sie tych oséb.

TYPY SRODOWISKOWYCH DOMOW SAMOPOMOCY

W srodowiskowych domach samopomocy wsparcie spoteczne otrzymuja doroste osoby z zaburzeniami psy-
chicznymi, czyli osoby przewlekle psychicznie chore oraz osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng w stop-
niu gtebokim, znacznym i umiarkowanym, a takze osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu lek-
kim, jezeli jednoczesnie wystepuja inne zaburzenia, zwtaszcza neurologiczne. Odrebna grupe uczestnikow
stanowia osoby wykazujace inne przewlekte zaburzenia czynnosci psychicznych, ktére zgodnie ze stanem
wiedzy medycznej s3 zaliczane do zaburzen psychicznych, z wytaczeniem oséb czynnie uzaleznionych od
srodkow psychoaktywnych. Kazda z wymienionych grup uczestnikéw srodowiskowych domoéw samopomocy
potrzebuje innych form i metod terapii, dlatego osrodki wsparcia dzieli sie na odrebne typy.

Wyréznia cztery typy domow:
*  typ Aprzeznaczony jest dla oséb przewlekle psychicznie chorych,
+  typ B przeznaczony jest dla 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualna,
+ typ Cwspiera osoby wykazujace inne przewlekte zaburzenia czynnosci psychicznych,
» typ D wspiera osoby ze spektrum autyzmu lub niepetnosprawnosciami sprzezonymi.

Istnieje formalna mozliwosc, by sSrodowiskowe domy samopomocy obejmowaty wsparciem wiecej niz jedna
kategorie oséb'’. Powstawanie mieszanych typéw srodowiskowych domdw samopomocy (doméw wielo-
typowych) jest czesta praktyka, zwtaszcza na terenach powiatéw i gmin, gdzie zapotrzebowanie na ustugi
jest mniejsze, w zwiazku z czym prowadzenie odrebnie doméw dla réznych grup 0séb nie znajdowatoby
ekonomicznego uzasadnienia. Z opisang praktyka wiaze sie jednak pewne zagrozenie. Istota wsparcia jest
jego indywidualizacja, czyli dostosowanie do swoistych, jednostkowych potrzeb poszczegélnych uczestni-
kéw srodowiskowego domu samopomocy wynikajacych miedzy innymi z rodzaju posiadanych zaburzen czy
niepetnosprawnosci. W zarzadzaniu domem wielotypowym i budowaniu koncepcji organizacyjnej czynnik
ten powinien mie¢ prymarne znaczenie przy konstruowaniu oferty wsparcia i aktywizacji spotecznej, by
oferta wsparcia byta rzeczywiscie dostosowana do potrzeb uczestnikdw.

17§ 3 yst. 2. Rozporzadzenia Ministra Pracy i Polityki Spoteczne] z dnia 9 grudnia 2010 r. w sprawie srodowiskowych domaéw samopo-
mocy (Dz.U.z 2010 r. Nr 238, poz. 1586)
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OSOBY Z WIELORAKA NIEPELNOSPRAWNOSCIA - OD DEFINICJI STANU DO
ZASPOKAJANIA POTRZEB

Zaréwno w naukach spotecznych, medycznych, jaki i prawnych brakuje spojnego sposobu okreslania i de-
finiowania niepetnosprawnosci wielorakiej. W literaturze stosuje sie wiele okreslen. Do najczesciej uzywa-
nych naleza: niepetnosprawnosc sprzezona, niepetnosprawnos$¢ ztozona, niepetnosprawnos¢ wieloraka oraz
niepetnosprawno$¢ wielozakresowa. Zwykle okreslenia te stosowane s3 synonimicznie, jednak, jak podkre-
sla Marzena Zaorska, zamienne ich stosowanie jest niepoprawne, chocby ze wzgledu na fakt, ze zamazuje
to faktyczny stan i obraz niepetnosprawnosci. Autorka postuluje koniecznos¢ odmiennego ujmowania poda-
nych termindw i przyjecie do analizy ich znaczen kryteriéw jakosciowych oraz ilosciowych'®. Proces ten wraz
z wynikajaca z niego wieloznacznoscia pojecia wieloraka niepetnosprawnosc przedstawia grafika. Analiza
stownikowa wskazanych termindw prowadzi do wniosku, ze cecha definicyjna pojecia niepetnosprawnosc
sprzezona jest obecnosc diady, triady zaburzen badz wiekszej ilosci rodzajow niepetnosprawnosci, ktore
w sposdb szczegolny moga wptywad na rozwoj oraz funkcjonowanie osoby®. Zdaniem Andrzeja Twardow-
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Rysunek 2 Zakres znaczeniowy pojecia wieloraka niepetnosprawnosc — opr anie na podstawie

Literatury

% M. Zaorska, Niepetnosprawnosci sprzezone w obliczu aktualnych przemian w systemowych rozwigzaniach edukacyjnych, Niepetnospraw-
nosc. Dyskursy pedagogiki specjalnej, nr 14 2014

1% Zob. M. Zaorska, Psychopedagogiczne uwarunkowania specjalnej edukacji | terapii 0sob z niepetnosprawnosciq sprzezong, (ztowiek — Nie-
petnosprawnosc - Spoteczeristwo, nr 1 2013 s. 7; G. Wigcek, Problemy definiowania niepetnosprawnosci sprzezonej, [w:] A. Brzezinska,
R. Kaczan, K. Smoczynska [red.| Sytuacja | mozliwosci pomocy dla osdb z rzadkimi i sprzezonymi ograniczeniami sprawnosci, Warszawa
2010,s.73
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skiego z niepetnosprawnoscia sprzezona mamy do czynienia wowczas, ,gdy u danej osoby wystepuja dwie lub
wiecej niepetnosprawnosci spowodowane przez jeden lub wiecej czynnikdw endo - lub/i egzogennych, dzia-
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Rysunek 3 Wieloraka niepetnosprawnosc

(zrodto grafiki: Forum na rzecz oséb z wieloraka

niepetnosprawnoscia — broszura, s. 4, autor grafiki

K. Hajkowicz)

NIEPELNOSPRAWNOSC NARZADU WZROKU

tajacych jednoczesnie lub kolejno w réznych okre-
sach zycia (w tym rowniez w okresie prenatalnym)”.
Oznacza to, ze niepetnosprawnos$¢ sprzezona moze
by¢ stanem wrodzonym lub nabytym na roznych
etapach zycia. Natomiast termin niepetnosprawnosc
wieloraka odnosi sie od iloSciowej i jakosciowej cha-
rakterystyki stanu osoby niepetnosprawnej - wptywu
posiadanych niepetnosprawnosci/zaburzeri na za-
kres funkcjonowania.

Trudno okresli¢ wielkos¢ populacji 0sob z wielora-
ka niepetnosprawnoscia — zaréwno uczniow w sys-
temie edukacji, jak i 0sob dorostych. Szacuje sig, ze
u okoto 30% o0sdéb z niepetnosprawnosciami wyste-
puje niepetnosprawnosc sprzezona’ Przyjmuje sie,
ze populacja 0s6b z wieloraka niepetnosprawnoscia
jest niezwykle zréznicowana. Wptywa na to fakt, ze
stan i obraz potencjatu rozwojowego osoby wynika
z rodzaju i stopnia niepetnosprawnosci oraz ilosci
i rodzaju sprzezonych zaburzen. Nie bez znaczenia
dla obrazu funkcjonowania osoby ze wieloraka nie-
petnosprawnoscig pozostaje okres nabycia niepetno-

sprawnosci, rodzaj i ilosc¢ czynnikdw, jakie doprowa-
dzity do stanu niepetnosprawnosci. Z tych wzgleddw niemozliwe jest wypracowanie charakterystyki grupy
0s0b ze wieloraka niepetnosprawnoscia?’. Podkresla sie, ze niepetnosprawnosc wieloraka nie jest prosta suma
sktadajacych sie na nig niepetnosprawnosci, ale stanowi swoista, odrebng ztozona jednostke?.

Sposobem odpowiedzi na brak mozliwosci opisu tak dalece zréznicowanej grupy sa proby kategoryzacji wie-
lorakiej niepetnosprawnosci. W literaturze przedmiotu mozna wiec odnalez¢ nastepujace niepetnosprawno-
sci jako wybrane przyktady kategorii wielorakiej/sprzezonej niepetnosprawnosci®®:

»  0soby gtuchoniewidome,

» o0soby z niepetnosprawnoscia intelektualng niewidome,

+  o0soby z niepetnosprawnoscia intelektualng niestyszace,

+  0soby z niepetnosprawnoscia intelektualng autystyczne,

+  0soby niewidome z porazeniem maozgowym,

o A Twardowski, Pedagogika osdb ze sprzezonymi uposledzeniami, [w:) W. Dykcik [red.] Pedagogika specjalna, Poznan 2005, s. 290.

t B. Marcinkowska, Sprzezona niepetnosprawnosc - proba analizy fenomenu, Niepetnosprawnosc. Dyskursy Pedagogiki Specjalnej, nr 21
20165, 15.

22 Zob.B. Marcinkowska, Sprzezona niepetnosprawnosé - praba analizy fenomenu, Niepetnosprawnosc. Dyskursy Pedagogiki Specjalnej, nr
21 2016 s. 12 i nast.; M. Zaorska, Niepetnosprawnosci sprzezane w obliczu aktualnych pizemian w systemowych rozwigzaniach edukacyj-
nych, Niepetnosprawnosc. Dyskursy pedagogiki specjalnej, nr 14 2014 s 214 i nast.

% A Twardowski, Pedagogika osob ze sprzezonymi uposledzeniami, [w:] W. Dykcik [red.] Pedagogika specjalna, Poznan 2005,s. 290

# Zob.B. Marcinkowska, Sprzezona niepetnasprawnosc - proba analizy fenomenu, Niepetnosprawnosc. Dyskursy Pedagogiki Specjalnej, nr
21 2016 5. 13-14; G. Wiacek, Problemy definiowania niepetnosprawnosci spizezonej, [w:| A. Brzezinska, R. Kaczan, K. Smoczynska [red.]
Sytuacja | mozliwosci pomocy dla 0sdb z rzadkimi i sprzezonymi ograniczeniami sprawnosci, Warszawa 2010,s.79
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»  0soby z niepetnosprawnoscia intelektualng i choroba przewlekia,
»  0soby z niepetnosprawnoscia intelektualng i ruchowa.

ORZEKANIE O SPRZEZONEJ (WIELORAKIEJ) NIEPELNOSPRAWNOSCI
Braki w aspekcie definicyjnym oraz opisie funkcjonalnym grupy oséb z niepetnosprawnoscia sprzezona ko-
reluja z lukami w systemie orzecznictwa.

Orzeczenia o stopniu niepetnosprawnosci do celéw pozarentowych wydawane sa przez Powiatowe Zespoty
do spraw Orzekania o Niepetnosprawnosci. W strukturze dokumentu wskazuje sie przyczyny niepetnospraw-
nosci, jednak w obowiagzujacej klasyfikacji przyczyn niepetnosprawnosci nie uwzglednia sie niepetnospraw-
nosci sprzezonej® W tresci orzeczenia moze zosta¢ wpisany wiecej niz jeden symbol przyczyny niepetno-
sprawnosci, jednak nie wiecej niz trzy, pod warunkiem, ze przyczyny niepetnosprawnosci w poréwnywalny
sposob wptywaja na zaburzenia funkcji organizmu?.

Stan ten zaskakuje, gdyz w porzadku prawnym obecne sa dokumenty, w ktérych uzywa sie terminu niepetno-
sprawnosc sprzezona pomimo braku doprecyzowania tego, czym ona doktadnie jest w kontekscie systemu
orzeczniczego®. W praktyce zapisy art. 51c. ust. 5 Ustawy o pomocy spotecznej staty sie rodzajem waskiej
definicji operacyjnej pojecia niepetnosprawnosc sprzezona. Utrwalenie sposobu myslenia zawezajacego
niepetnosprawnosc sprzezona do grupy 0sob ze znaczna niepetnosprawnoscia wymagajacych statej badz
dtugotrwatej opieki jest niebezpieczne, bowiem w konsekwencji prowadzi do nieuzyskania statusu (diagno-
zy) osoby ze sprzezona niepetnosprawnoscia pomimo faktycznie wystepujacego stanu i wykluczenia czesc¢
0s6b z niepetnosprawnosciami z dostepu do naleznego im wsparcia.

Luki w definiowaniu i orzekaniu o sprzezonej niepetnosprawnosci (do celéw pozarentowych) u oséb doro-
stych mozna rozpatrywac w jeszcze innym kontekscie — braku ciggtosci i jednolitosci orzekania w réznych
systemach wsparcia’®. Stan niepetnoprawnosci sprzezonej zostaje w sposob formalny potwierdzony w przy-
padku dzieci i mtodziezy, ktére uzyskuja orzeczenia o potrzebie ksztatcenia specjalnego. Orzeczenia do ce-
Low edukacyjnych wydaja zespoty orzekajace powotywane przy publicznych poradniach psychologiczno-pe-

% Symbole przyczyn niepetnosprawnodci okredla Rozporzadzenie Ministra Gospodarki, Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 15 lipca 2003
w & 32 ust. 2 (tekst ujednolicony Dz.U.z 2018 r,, poz. 2027). Przyczyny niepetnosprawnosci oznacza sie w nastepujacy sposob: 01-U -
uposledzenie umystowe, 02-P - choroby psychiczne; 03-L - zaburzenia gtosu, mowy i choroby stuchu, 04-O - choroby narzadu
wzroku, 05-R - uposledzenie narzadu ruchu, 06-E - epilepsja, 07-S - choroby uktadu oddechoweqgo i krazenia, 08-T - choroby uktadu
pokarmowego, 09-M - choroby uktadu moczowo-ptciowego, 10-N - choroby neurologiczne, 11-1 = inne, w tym schorzenia: endokry-
nologiczne, metaboliczne, zaburzenia enzymatyczne, choroby zakaZne | odzwierzece, zeszpecenia, choroby uktadu krwiotwéreczego,
12-C - catosciowe zaburzenia rozwojowe.

* § 37 ust. 4 Rozporzadzenia Ministra Gospodarki, Pracy i Polityki Spotecznej Dz.U. z 2018 r., poz. 2027

“ Termin niepetnosprawnosd sprzezona uzywany jest miedzy innymi w: Programie kompleksowego wsparcia dla rodzin Za zyciem”,

gdzie wskazuje sie na koniecznosc rozwoju sieci srodowiskowych domow samopomocy i bazy catodobowe] dla osob ze sprzezong

niepetnosprawnoscia oraz osob ze spektrum autyzmu (zob. httpy//zazyciem.mrpips.gov.pl/program-za-zyciem), Rozporzadzeniu Mini-
stra Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 16 maja 2019 ., gdzie wprowadza sig kategorie domow dla osob ze spektrum autyzmu
lub niepetnosprawnosciami sprzezonymi, Ustawie o pomocy spotecznej - art. 51c. ust. 5, gdzie wskazuje sie mozliwosc¢ zwigkszenia
lwoty dotacji do 30% na uczestnikéw z niepetnosprawnosciami sprzezonymi lub spektrum autyzmu, ktdrzy posiadaja orzeczenie

0 znacznym stopniu niepetnosprawnosci wraz ze wskazaniem koniecznosci statej lub dtugotrwate] opieki lub pomocy innej osoby

w zwiazku ze znacznie ograniczona mozliwoscia samodzielne] egzystencji.

Por. M. Kulik, G. Wiacek, Orzecznictwo w przypadku osob z rzadkimi i sprzezonymi rodzajami niepetnosprawnosci — porownanie

[w:] A. Brzezinska, R. Kaczan, K. Smoczynska [red.] Sytuacja i mozliwosci pomocy: dla oséb z rzadkimi i sprzezonymi ograniczeniami

sprawnosci, Warszawa, 2010

@
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dagogicznych?. Termin niepetnosprawnosc sprzezona zostat zdefiniowany w Ustawie o systemie oswiaty**
Art. 3 ust. 18 Ustawy wskazuje, ze niepetnosprawnosc sprzezona to wystepowanie u dziecka niestyszacego
lub stabostyszacego, niewidomego lub stabowidzacego, z niepetnosprawnoscia ruchowa, w tym z afazja,
z niepetnosprawnoscia intelektualng albo z autyzmem, w tym z zespotem Aspergera, co najmniej jeszcze
jednej z wymienionych niepetnosprawnosci.

MOZLIWOSCI WSPIERANIA OSOB Z WIELORAKA NIEPELNOSPRAWNOSCIA

W SRODOWISKOWYCH DOMACH SAMOPOMOCY

Brakuje informacji statystycznych, ile srodowiskowych domow samopomocy ukierunkowanych jest na
$wiadczenie ustug dla 0séb z niepetnosprawnoscia wieloraka oraz jak liczna jest to grupa uczestnikow.
Osoby z wieloraka niepetnosprawnoscia zwykle sa uczestnikami srodowiskowych domaéw samopomocy typu
B, a od niedawna takze wyodrebniajacych sie i nowopowstajacych domow typu D. Stworzenie nowego typu
srodowiskowych doméw samopomocy typu D, w zamysle ich inicjatoréw?®™ miato doprowadzic do objecia
naleznym wsparciem grupy os6b z niepetnosprawnoscia o szczegélnych potrzebach opiekunczych i tera-
peutycznych. Dodatkowo powotanie doméw typu D miato umozliwic¢ dorostym osobom z wieloraka nie-
petnosprawnoscia kontynuowanie rehabilitacji po wyjsciu z systemu edukacji*’. Miejsc w srodowiskowych
domach jest znacznie mniej niz wskazuje na to zapotrzebowanie. Raport Najwyzszej 1zby Kontroli podaje, ze
obnizyt sie, liczony dla catego kraju, stopien zaspokojenia potrzeb w zakresie korzystania z ustug srodowisko-
wych doméw samopomocy* - Trudno wnioskowac jak liczna jest grupa 0séb z wieloraka niepetnosprawnoscia,
ktéra nie ma dostepu do wsparcia w srodowiskowych domach samopomocy. Faktem jest, ze osoby z wieloraka
niepetnosprawnoscia sa bardziej narazone na dyskryminacje i wykluczenie. Spotykaja sie z licznymi barie-
rami w przyjmowaniu do osrodkow wsparcia, wsréd ktorych znajduja sie obawy zwiazane z brakiem wiedzy
i doswiadczenia kadry we wspieraniu tej grupy oséb**. Proponowany model wspierania oséb z wieloraka nie-
petnosprawnoscig w srodowiskowych domach samopomocy przedstawia grafika.lej analiza ukazuje, jak wiele
dziatan, ktore nalezy podjac wobec opisywanej grupy uczestnikow ma szczegolny, swoisty charakter. Wiele
z wymienionych czynnosci nie musi by¢ podejmowanych wobec innych grup uczestnikow srodowiskowych
domdw samopomocy, na przyktad czynnosci z zakresu opieki zdrowotnej i pielegnacji. Warto podkreslic, ze
dziatania terapeutyczne z obszaru terapii ruchowej oraz psycho-pedagogicznej podejmowane wobec 0sob
z wieloraka niepetnosprawnoscia wiaza sie z interwencja na podstawowym, bazalnym poziomie.

Wyzwaniem w zarzadzaniu $Srodowiskowym domem samopomocy ukierunkowanym na wspieranie osob
z wieloraka niepetnosprawnoscia jest nie tylko zatrudnienie specjalistycznej kadry, ale tez odpowiednie jej

** Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowe| z dnia 7 wrzesnia 2017 r.w sprawie orzeczen | opinii wydawanych przez zespoly orze-
kajace dziatajgce w publicznych poradniach psychologiczno-pedagogicznych, Dz.U. 2017 poz. 1743

“ Obwieszczenie Marszatka Sejmu Rzeczypospolite] Polskie) z dnia 5 lipca 2019 r. w sprawie ogtoszenia jednolitego tekstu ustawy

o systemie oswiaty, Dz.U. 2019 poz. 1481

Postulat dotyczacy tworzenia srodowiskowych domdw samopomocy dla osob z sprzezona niepetnosprawnoscia | autyzmem zgtasza-

ta miedzy innymi inicjatywa obywatelska ,Checemy catego zycial” (hittpsy//chcemycalegozycia.pl) oraz Rzecznik Praw Obywatelskich

{httpsy//www.rpo.gov.pl/pl/kategoria-prawna/wystapienia-do-wladz)

W roku 2017 Stowarzyszenie Tecza z Warszawie prowadzito kampanie spoteczng .25 lat i co dalej?”, ktorej celem byto zwrdcenie

uwagi na sytuacje dorostych osdb z niepetnosprawnoscia sprzezong po ukonczeniu edukacji. W zdecydowane] wigkszosci przypad-

kow absolwenci szkot specjalnych zostajg pozbawieni wsparcia, narazeni na izolacje spoteczna, co prowadzi do regresu rozwoju.

Powodem opisanej sytuacji jest brak rozwigzan systemowych i zbyt mata ilos¢ odrodkdw wsparcia (httpsy//tecza.org/kampania-25-i-

-co-dalej/)

# Informacja o wynikach kontroli Pomoc panistwa realizowana w formie srodowiskowych domow samopomocy udzielana osobom z zabu-
rzeniami psychicznymi,Warszawa 2019,s.7 i nast.

* Por. Raport podsumowujacy w ramach projektu Konsultacje +” (httpy//zazyciem.mrpips.gov.pl).
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Rysunek 4 Wybrane obszary wsparcia 0sob z wieloraka niepetnosy

przygotowanie do wieloprofilowe]j pracy zwiazanej z opieka, pielegnacja, terapia oraz edukacja uczestnikdw
sds. Okreslenie struktury pracownikow srodowiskowego domu samopomaocy ze wzgledu na kwalifikacje jest
jednym z elementéw budowanie koncepcji i profilu wsparcia adekwatnego dla tak wysoce zréznicowanej
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grupy klientéw, jaka sa osoby z wieloraka niepetnosprawnoscia.

Budowanie koncepcji pracy srodowiskowego domu samopomocy i profilu wsparcia oséb ze wieloraka nie-

petnosprawnoscia powinno obejmowac namyst w kilku obszarach - organizacyjnym, merytorycznym, praw-

nym i ekonomicznym. Obszar organizacyjny i merytoryczny sa kluczowe, gdyz decydujaca o efektywnosci
wsparcia, a ich szczegotowe aspekty powinny obejmowac miedzy innymi:

1. Planowanie pracy terapeutycznej w okreslonych ramach czasowych (np. rok); organizacje dnia pracy
(w tym na przyktad godziny otwarcia domu, struktura dnia pracy, czas pracy) specjalistow poswiecony
na zajecia indywidulane i grupowe; okreslenie czasu pracy specjalistow przeznaczonego na zajecia
terapeutyczne, przygotowanie materiatdw i pomocy do zaje¢ oraz dokumentowanie pracy; okreslenie
liczebnosci grup; dobér uczestnikéw do grup terapeutycznych i inne.

2. Planowanie i aranzacja przestrzeni domu, w tym na przyktad zapewnienie dostepnosci pomieszczer
i urzadzen dla oséb z réznymi rodzajami niepetnosprawnosci; organizacje pomieszczen z uwzglednie-
niem ztozonosci wizualnej przestrzeni, koloru oraz struktury materiatéw; wyposazenie pomieszczen
w odpowiednie meble, specjalistyczny sprzet i odpowiednie pomoce terapeutyczne.

3. Planowanie struktury zatrudnienia z uwzglednieniem miedzy innymi okreslenia potrzeb personalnych
w wymiarze iloSciowym i jakosciowym; opracowanie zakresu obowigzkéw i zadan dla poszczegélnych
specjalistéw oraz procesu wdrazania w nie; stworzenie zasad ocenia i opiniowania pracy specjalistow;
stworzenie optymalnych warunkéw dla rozwoju zawodowego w tym podnoszenia i uzyskiwania dodat-
kowych kwalifikacji zgodnie z potrzebami domu.

4. Okreslenie oferty sSrodowiskowego domu samopomocy na bazie potrzeb klienta; wskazanie celu i ro-
dzaju prowadzonych zaje¢ oraz wybdr metod pracy adekwatnych do potrzeb, mozliwosci i potencjatu
rozwojoweqo jak réwniez ptci i wieku 0s6b z wieloraka niepetnosprawnoscia.

5. Okreslenie standardéw pracy opiekuriczej, pielegnacyjnej, terapeutycznej i edukacyjne;.

6. Opracowanie wzoréw dokumentacji, w tym indywidulanych planéw wspierajaco-aktywizujacych oraz
planéw zajec z uwzglednieniem funkcji ewaluacyjnej.

7. Organizacja wspotpracy z rodzing oraz innymi srodowiskami wspierajacym osobe z wieloraka niepet-
nosprawnoscia.

PODSUMOWANIE

Tworzenie srodowiskowych domow samopomocy dla 0sob z wieloraka niepetnosprawnoscia wraz z zapew-
nieniem wiasciwego finansowania tego zadania jest jednym z najwazniejszych wspoétczesnych wyzwan. Za-
danie to jest wcigz aktualnym wyzwaniem dla resortu pomocy spotecznej. Powotywanie osrodkéw wsparcia
dla osob z wieloraka niepetnosprawnoscia to takze wyzwanie dla zespotow wspierajaco-aktywizujacych,
pracownikow osrodkow. Zbudowanie wiasciwej koncepcji pracy w srodowiskowych domach samopomocy -
modelu wsparcia 0s6b z wieloraka niepetnosprawnoscia jest zadaniem trudnym. Na stereotypowy sposéb
myslenia o dorostych osobach z wieloraka niepetnosprawnoscia jako ,wiecznych dzieciach”, zaleznych i nie-
zdolnych do podejmowania zachowar autonomicznych naktada sie sposéb prowadzenia terapii typowej
dla dzieci i mtodziezy — uczniow szkoty. Srodowiskowe domy samopomocy s3 czesto kopig placowek edu-
kacyjnych. Poszukiwania rozwiazan dotyczacych metodyki pracy opiekunczej, pielegnacyjne, terapeutycznej
i edukacyjnej z dorostymi uczestnikami srodowiskowych doméw samopomocy powinny zostac wsparte przez
badania naukowe nad efektywnoscia i skutecznoscia metod oraz modeli wsparcia. W organizowaniu wspar-
cia dla osob z wieloraka niepetnosprawnoscia priorytetem winna by¢ wysoka jakosc pracy uwzgledniajaca
ztozony obraz potrzeb uczestnikow, ich wiek oraz posiadany potencjat rozwojowy. Rownolegle powinny byc
prowadzone prace legislacyjne nad zdefiniowaniem i dookresleniem pojecia niepetnosprawnosc wieloraka/
sprzezona oraz uporzadkowaniem systemu orzecznictwa.
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PROF. UAM DR HAB. MARZENA BUCHNAT
fragmenty recenzji wydawniczej

Ksiazka stanowi prébe analizy sytuacji, w jakiej znajduja sie doroste osoby z wieloraka niepetnospraw-
noscig w Polsce. Potrzeby, mozliwosci oraz prawa przynalezne osobom z wieloraka niepetnospraw-
noscia, w kontekscie zmiany ich pozycji oraz roli spotecznej, to aktualna, lecz niestety bardzo rzadko
podejmowana w pedagogice specjalnej problematyka.

Autorzy odwotuja sie do swoich wieloletnich doswiadczen budowania dobrej praktyki opieki, terapii
i edukacji oséb z wieloraka niepetnosprawnoscia, jednoczesnie osadzajac swoje wypowiedzi w teo-
rii naukowej. Zachecaja do autorefleksji i zmiany zakorzenioneqo w spoteczenstwie stereotypowego
sposobu myslenia o osobach z wieloraka niepetnosprawnoscia. Osnowe zebranych artykutéw stanowi
podmiotowe podejscie rehabilitacyjne (terapeutyczne), relacja empatycznego towarzyszenia, podej-
Scie oparte o zaktadanie kompetencji. Watki poruszane przez autoréw uzupetniaja sie i wzajemnie
dopetniaja. Autorzy nie proponuja gotowych rozwiazan, podkreslaja, jak wazne jest ich poszukiwanie
w oparciu o zindywidualizowane podejscie oraz analize potrzeb os6b z wieloraka niepetnosprawno-
Scia. Ta okolicznosc nie umniejsza wartosci ksiazki, wrecz przeciwnie - stanowi o jej wartosci.

Pozycja moze by¢ skierowana do réznorodnej grupy odbiorcéw - zaréwno do pedagogoéw, psycho-
logdw, terapeutdw zajeciowych, studentow i rodzicow oraz oséb zajmujacych sie polityka spoteczna
i ksztattowaniem standardow pracy z osobami z wieloraka niepetnosprawnoscia w osrodkach wspar-
cia. Ksiazka stanowi uzupetnienie dotychczasowych brakéw w przegladzie literatury poswieconej spe-
cyfice funkcjonowania i potrzeb dorostych oséb z wieloraka niepetnosprawnoscia.
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